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RESUMO

Tema: VIVENCIAS DOS FAMILIARES CUIDADORES DA PESSOA EM
HEMODIALISE

A literatura existente sobre familiares cuidadores, reconhece o interesse de se
promover o seu bem-estar, uma vez que este influencia de imediato os cuidados
que prestam ao doente. Desta forma, estes cuidadores informais apresentam-se
COmo uma preocupacao para os enfermeiros, numa perspetiva de cuidar de quem

cuida.

O presente trabalho estudou os familiares cuidadores da pessoa em hemodidlise,
com o objetivo de descrever a realidade por eles sentida e expressa, como
percebem o seu papel, os seus sentimentos e expetativas e a consequente

influéncia nos cuidados que prestam.

Desenvolveu-se um estudo exploratério, descritivo e transversal, assente no
paradigma qualitativo e com uma orientacdo fenomenoldgica. Participaram 7
familiares cuidadores, de pessoas em programa de hemodidlise, num hospital do

Porto.

A recolha de dados foi efetuada entre margo e maio de 2012, através de entrevista
semiestruturada, gravada em sistema audio, seguida de transcricdo e analise de
conteudo segundo Bardin. Foram tidos em conta os procedimentos éticos inerentes

ao processo investigativo.

Emergiram 11 categorias, que englobam conteldos como: razdo para ser cuidador,
cuidados prestados, existéncia de apoios no cuidar e de que tipo, dificuldades e
necessidades apresentadas, sentimentos expressos, estratégias adotadas e
perspetivas futuras, o apoio prestado pelos enfermeiros e expetativas face ao papel

destes profissionais.

Os resultados mostraram que estes familiares sdo cuidadores, por razbes como a
obrigatoriedade, retribuicdo e afetividade, prestam essencialmente cuidados
relacionados com atividades instrumentais e referem algum apoio por parte de
outros familiares, especialmente para as tarefas domésticas. Expressam
dificuldades enquanto cuidadores, relacionadas com auséncia de informacdo, a

diversidade de papéis e a exigéncia fisica a que estdo sujeitos, manifestando



sentimentos diversos como a revolta, solidao, tristeza e resignacdo, mas também
uma certa satisfacdo e orgulho no cuidar. Referem usar 0Ss recursos pessoais,
experiéncias de vida, crencas religiosas e apoio psiquidtrico para superar a
situagcdo. Indicam como necessidades, o suporte social, informativo e espiritual.
Medo de adoecer, receio de perder o familiar doente, concretizacdo de projetos e a
incerteza, foram descritos como perspetivas de futuro. O estudo mostrou que
reconhecem como boa a prestacdo dos enfermeiros, relacionando-a sempre com
os cuidados prestados ao doente e nunca a si proprios, refletindo-se esta realidade
nas expetativas que referem, quando manifestam o desejo de mais suporte aos
familiares e a criacdo de um gabinete de apoio para mais comunicacao, informacéao

e entreajuda por parte dos enfermeiros.

Concluiu-se que as vivéncias dos participantes séo realidades individuais, que
afetam vérias dimensdes na vida dos cuidadores e consequentemente do doente.
Acreditamos que deveriam ser estruturadas intervencdes de enfermagem, no
sentido de dar resposta a estes familiares, parceiros no cuidar a pessoa em
hemodialise, como a forma de obter uma melhor prestacédo de cuidados ao doente,
mas também numa perspetiva de promoc¢do da salde e melhor bem-estar do

cuidador que cuida...

PALAVRAS-CHAVE: vivéncias; familiar cuidador; hemodialise; enfermagem.



ABSTRACT

Theme: EXPERIENCES OF FAMILY CAREGIVERS OF THE PERSON IN
HEMODIALYSIS

The literature on family caregivers recognizes the importance of promoting their
welfare, since this immediately influences the care they provide to patients. Thus,
these informal caregivers are presented as a concern for nurses, in a perspective of

caring for the carers.

This work studied the family caregivers of people on hemodialysis, aiming to
describe the reality they felt and expressed, how they understood their role, their
feelings and expectations and the consequent influence on the care they provide.
It was developed an exploratory, descriptive, cross-sectional study, based on the
qualitative paradigm, and with a phenomenological orientation. This study had the
participation of 7 family caregivers of persons undergoing hemodialysis at a hospital
in Porto.

The data collection was conducted between March and May 2012, through a semi-
structured, recorded in audio system interview, followed by transcription and content
analysis according to Bardin. There were taken into account the ethical procedures

inherent in the investigative process.

11 categories emerged, which include such contents as: the reason to be caregiver,
the provided care, the existence of support in caring and the kind of support,
difficulties and presented needs, expressed feelings, future perspectives and
strategies adopted, the support provided by nurses and expectations of the role of
these professionals.
The results showed that these family members are caregivers for mandatory,
consideration and affection reasons, providing essentially care related with
instrumental activities and refer some support from other family members, especially
for household chores. They express difficulties as caregivers, related to the lack of
information, the diversity of roles and physical demands to which they are subjected,
expressing different feelings such as anger, loneliness, sadness and resignation, but
also a sense of satisfaction and pride in caring. They refer the use of personal
resources, life experiences, religious beliefs and psychiatric support to overcome the
situation. They indicate as needs, the social, informative and spiritual support. The
fear of getting sick, the fear of losing the family sick person, the fulfilment of projects
and the uncertainty, were described as future perspectives. The study showed that

the caregivers recognize the good performance of nurses, always relating it with the



care provided to the patient and never to themselves, reflecting this reality in the
expectations they refer, when they express the desire for more support for families
and the creation of a support office for more communication, information and mutual

support from the nurses.

The study concluded that the experiences of participants are individual realities,
which affect various dimensions in the lives of caregivers and consequently the
patient. We believe that nursing interventions it should be structured, in order to
respond to these families, partners in the care of the person on hemodialysis, as a
way of getting better care to the patient, but also from a perspective of health
promotion and improved well being of the caregiver who cares...

KEYWORDS: experiences; family caregiver; hemodialysis; nursing



INTRODUCAO

A perspetiva do cuidar tem vindo a sofrer alteracbes na &rea da saude e
especificamente em enfermagem, que ao preconizar cada vez mais a humanizacéo
dos cuidados ndo s6 ao utente/ doente, mas também aos seus familiares,
apresenta o cuidar com uma dimensdo maior e mais abrangente (Oliveira, 2010;
Pedro, 2009; Renca, Gomes, Vasconcelos e Correia, 2010; Sequeira, 2010;
Teixeira, 2009).

Se tivermos em conta que o envelhecimento da populacdo e o aumento das
doencas crbnicas sdo uma realidade, podemos afirmar que é cada vez mais
necessario, o envolvimento e a participacao dos familiares nos cuidados de saude

como parceiros no cuidar (Figueiredo, 2009; Sequeira, 2010; Teixeira, 2009).

Ao falar-se das probleméaticas do aparecimento de uma doencga, especialmente
se esta for cronica e acompanhada de algum tipo de dependéncia, importa realcar e
explorar o impacto desta situagdo nos familiares cuidadores, uma vez que estes
vao vivenciar uma condi¢cdo que acarretara alteragbes no seu dia-a-dia, podendo

isto eventualmente influenciar a sua prestacéo de cuidados.

Uma das doencas que € considerada cronica pelo seu carater de permanéncia,
irreversibilidade, degeneracdo, longa duracdo e incapacidade funcional, é a

insuficiéncia renal crénica (IRC) (Brito, 2009; Freitas e Mendes, 2007).

A IRC, quer seja de inicio subito ou insidioso, é sempre um fator de
perturbagdo que exige uma reorganizacdo rapida e eficiente para que se mantenha
a vida habitual. A rotina dos tratamentos substitutivos, a dependéncia, as idas a
unidade de hemodialise, os horarios por vezes inflexiveis com que as unidades se
debatem, o regime alimentar rigido, as complicacdes inerentes ao tratamento, séo
todo um conjunto de aspetos que implicam no familiar cuidador, uma alteragdo nas
suas rotinas, compromissos e estilos de vida. Se por um lado estes familiares tém
de fazer um esforco de forma a cumprir as suas exigéncias habituais, por outro
procuram corresponder as imposicées que a situacdo do seu familiar a isso obriga,

podendo desenvolver-se nestes, sentimentos de medo, desconfianga, revolta,
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ansiedade e soliddo, entre outros, cabendo aos enfermeiros aperceber-se destes
estados e orientar na nova situagcdo (Fresenius Medical Care (FMC), 2011;
Rezende, 2006).

Foi o desejo de conhecer estes familiares e o tipo de cuidados que prestam,
que nos motivou para a realizacdo deste estudo, com o intuito de conhecer néo sé
como vive o familiar que tem a experiéncia de ser cuidador de uma pessoa que faz
hemodialise, através do seu proprio relato, mas também como as suas vivéncias

influenciam os cuidados prestados a pessoa em hemodialise.

Este estudo de investigacdo inserido no contexto do Mestrado em Enfermagem
de Saude Mental e Psiquiatria, da Escola Superior de Enfermagem do Porto
(ESEP), e na Unidade Curricular- Dissertacdo, tem como tema “Vivéncias dos

familiares cuidadores da pessoa em hemodialise”.

Da pratica de cuidados diarios e pela proximidade no contato com os familiares
cuidadores de pessoas em hemodidlise, decorrentes do nosso percurso
profissional, constatamos que este grupo de cuidadores esta exposto e vulneravel a
problemas de saude fisica e mental, causados por aspetos diversos como a idade
avancada do cuidador e da pessoa cuidada na maioria dos casos, pela sobrecarga
oriunda dos cuidados que prestam, pelas limitagcbes da situagdo e pela forma
solitaria como muitas vezes cuidam, refletindo-se isto nos cuidados que prestam.
Por tal, entendemos que se devem tornar um alvo primordial da atencdo dos
enfermeiros.

Este estudo terd como finalidade, contribuir para que mais e melhores cuidados
possam ser prestados a pessoa com IRC em programa regular de hemodidlise,
uma vez que pensamos que através de um melhor conhecimento dos familiares
cuidadores e numa perspetiva de promocao da sua saude fisica, mental e espiritual

se podera otimizar o seu potencial.
Esta andlise ter& como objetivos:

o Descrever o contexto do cuidar e vivéncias dos familiares cuidadores da
pessoa em hemodialise.
e Descrever as necessidades dos familiares cuidadores inerentes ao cuidar da
pessoa em hemodialise.
e Descrever como superam as dificuldades, os familiares cuidadores da

pessoa em hemodidlise.
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o Descrever expetativas dos familiares cuidadores relativamente ao apoio dos

enfermeiros.

Optamos por desenvolver um estudo do tipo exploratério, descritivo e
transversal, assente no paradigma qualitativo e com uma orientacdo
fenomenoldgica, por considerarmos que sé desta forma seria possivel abordar a

situacgéo tal qual ela é vivenciada.

Este documento esta organizado em trés capitulos. No primeiro capitulo
desenvolveremos a contextualizagdo tedrica que servira de sustentacdo ao
trabalho, decorrente da pesquisa bibliogréfica efetuada. Abordaremos temas como
a familia, o impacto da doenca cronica, o familiar cuidador, a insuficiéncia renal, o
tratamento, as implicacbes psicossociais decorrentes e as implicacbes para os

profissionais de enfermagem, na prestacéo de cuidados a pessoa em hemodiélise.

No segundo capitulo faremos referéncia ao tipo de estudo, aos participantes
envolvidos, o instrumento de recolha de informagé&o utilizado, o procedimento e as

consideragdes éticas inerentes a este processo de investigacao.

No terceiro capitulo faremos a andlise e discussdo dos resultados obtidos.
Terminaremos com as conclusfes obtidas, englobando reflexdes e sugestbes

consideradas pertinentes.

Com este estudo, ndo pretendemos fazer generalizagcbes, mas somente
conhecer uma realidade especifica, com o propésito de fomentar uma atitude de
orientacdo das nossas préticas, para as necessidades expressas pelos familiares
enguanto pessoas envolvidas nos cuidados a pessoa em hemodialise, uma vez que
nos parece obvio que cuidar destes familiares cuidadores, podera contribuir para

que eles posteriormente prestem melhores cuidados ao seu familiar doente.

No que concerne as limitacbes decorrentes deste estudo, salientamos as
metodolégicas, decorrentes da inexperiéncia da investigadora, assim como as

temporais inerentes a todo o percurso no qual decorreu a investigacao.
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1.FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA EM HEMODIALISE

A revisdo da literatura permite-nos aprofundar conhecimentos sobre a
problemética em estudo, que neste caso se debruca sobre o familiar cuidador da

pessoa em hemodidlise.

Porque a familia tem como finalidade principal, contribuir para o0 maximo bem-
estar dos seus elementos, é fundamental refletir sobre o impacto do aparecimento

de uma doenca cronica no seio familiar.

De igual forma importa abordar a figura do familiar cuidador, o seu conceito,
como é escolhido, que atividades desempenha, as modificacdes que surgem na

sua vida.

Pelo fato da insuficiéncia renal e hemodialise provocarem limitacdes, quer na
vida de quem sofre desta patologia, quer nos familiares que deles cuidam, a
clarificacdo de conceitos como o que é a insuficiéncia renal, o tratamento e as

implicagdes psicossociais, revela-se necessaria.

O conhecimento sobre o modo como o familiar cuidador vive o processo de
cuidar de um familiar em hemodialise e as repercussdes deste processo no bem-
estar da pessoa cuidada e da que cuida, sdo implicacdes para a enfermagem sobre

as quais importa refletir.
1.1. Familia: Conceito e Funcdes

Etimologicamente, o termo familia deriva do latim “famulus”, que reportando-se
a época da Roma Antiga significaria “criado”. Ao longo dos tempos, a palavra e as
suas conotacfes foram evoluindo, de tal forma que atualmente familia designa
variadas definicdes, de acordo com a finalidade que se quer atingir ou o aspeto que
se quer aprofundar, seja numa perspetiva social, relacional, de apoio emocional,

protecao, afetos e valores, ou outros.

O Conselho Internacional de Enfermagem (CIE, 2011) na Classificacdo

Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE) define familia como
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“unidade social ou todo coletivo composto por pessoas ligadas através
de consanguinidade, afinidade, relacbes emocionais ou legais, sendo a
unidade ou o todo consideradas como um sistema que é maior do que a
soma das partes “ (pag.115).

Também para Relvas (2006), a familia ndo é a soma dos seus constituintes,
mas o conjunto dos elementos enquanto individuos que séo, considerando toda a

relacdo dindmica entre os papéis e estatutos que cada um representa e assume.

Na perspetiva de Figueiredo e Martins (2008), é importante analisar a familia
como um todo. Estas autoras fundamentam que os cuidados de enfermagem
quando centrados na familia, devem assentar numa visao holistica, sistémica, cujo
objetivo se centra na potencializacdo das forcas, recursos e competéncias da

familia.

No entanto, e independentemente da vertente que se aborde, a ideia que
permanece, assegura que a familia € e continuara a ser a célula principal e
fundamental da sociedade, na qual o relacionamento interpessoal assenta em
relacdes afetivas, representando o porto de abrigo em que 0os membros se ancoram
(Bagagem, 2010; Moreira, 2006; Relvas, 2006; Walsh, 2005).

Sao varias as funcbes atribuidas a familia, como forma de manter a sua
integridade. Numa visdo social e relativamente as funcdes da familia, estas sao
“...aquilo que ela tem que fazer a fim de suprir as necessidades dos seus membros

para sobreviver e dar uma contribuicdo para a sociedade” (Moreira, 2006, pag.23).

Se antigamente as funcdes da familia passavam por aspetos como garantir a
sobrevivéncia e estabilidade econdmica, garantir a reproducdo dos elementos,
transmitir valores como a fé religiosa e outros, proporcionar educacéao, atualmente e
para além destas, valoriza-se outra funcdo, que € manter a saude da proépria
familia, sendo o objetivo principal a protecdo da saude dos seus membros e a

prestacéo de cuidados quando necessario (Hanson, 2005).

E este papel de protecdo, seguranca e cuidar, que é reforcado quando surge a
necessidade de um dos elementos ser cuidado, perante uma situacdo de doenca,
sendo uma altura na qual toda a familia se ajusta e reajusta a mudanca (Bagagem,
2010; Martins, 2002).

A existéncia numa familia de uma pessoa doente, implica a necessidade de

reajustamento do seu funcionamento, uma vez que o que acontece a um membro
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se reflete nos restantes, com alteragdes na dindmica familiar e repercussdes no

bem-estar de todos.

Nestes casos, surge a necessidade de readaptacdo de todos os membros a
nova realidade, como forma a apoiar o seu elemento doente, sobressaindo neste
contexto, a funcdo de protecdo e apoio emocional. E neste contexto que a familia
se apresenta como o principal apoio nos cuidados ao seu elemento doente, sendo

desta que normalmente emerge a figura do cuidador.
1.1.1.0 Impacto da Doenca Crdénica

Ao longo dos tempos tem sido dada pouca importancia as necessidades dos
familiares enquanto cuidadores. De facto, todas as situagfes inerentes a doenca
sdo frequentemente fatores desestabilizadores, desencadeando nos familiares
alteracbes a diferentes niveis, uma vez que vao ser confrontados com novas
realidades e necessidades para as quais ndo estavam preparados (Bagagem,
2010; Moreira, 2006; Walsh, 2005).

A presenca de uma doenga fisica ou emocional numa familia fragiliza-a, sendo
uma situacdo que quase sempre se transforma numa crise € nhuma ameaca a
segurancga interna da mesma. Perante a inevitabilidade e a imprevisibilidade dos

acontecimentos decorrentes, cada membro é afetado e a doengca de um dos

membros vai converter-se em doenca familiar (Moreira, 2006, Ribeiro,2008).
Hanson (2005) refere relativamente a posicao da familia perante uma doenca:

“ 880 0s processos pelos quais as familias passam a lidar com um
problema ... os tratamentos... que se tornam parte integrante das suas
vidas diarias...a familia adota comportamentos que adequa a cada
situacdo e reorganiza-se para que os problemas sejam minimizados.”
(pag. 270).

Perante a doenca de um dos membros, a homeostasia da unidade familiar vai
ser afetada. Muitas vezes as modificagbes podem até ndo se apresentar de uma
forma explicita e demonstrada, no entanto em qualquer situagdo ha sempre a
exigéncia de uma adaptacdo a nova realidade, uma reestruturacdo da familia e dos
papéis de cada um, na procura do novo equilibrio familiar, como forma de recuperar
a estabilidade (Moreira, 2006).
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Quando a doenca surge de uma forma repentina, o reajuste da familia é rapido,
mas quando se fala de doencas cronicas e prolongadas, com uma evolucao
gradual, o processo de adaptacdo da familia e dos seus membros é mais lento.
Com o inicio da doenca a mudanca ocorre, e a adaptacao € progressiva apesar da
crescente tensdo ocasionada pelo risco de exaustdo e pelo acumular de tarefas ao
longo do tempo (Moreira, 2006; Walsh, 2005).

“Gerir a doenga crénica...exige o envolvimento da familia” (FMC, 2011, pag.
283). As mudancas de estilos de vida que se operam numa familia aquando de
situacdo de doenca cronica, associam-se muitas vezes a alteracdes na sua
estrutura e de papéis, exigindo para todos os elementos uma readaptagédo, que
passa por reestruturar e reorganizar a vida, de forma a fazer face a todas as

incertezas, alteracdes e exigéncias.

Quando se instala no seio de uma familia, a doenca comeca a fazer parte da
vivéncia diaria dos seus elementos, sendo muitas vezes o fator que desencadeia
alteracdes na dinamica e estrutura familiar, uma vez que no processo salde —
doenca, toda esta instituicdo é envolvida e afetada. Surgem questdes relativas ao
impacto do diagnostico, a escolha do familiar cuidador, as adaptacdes necessarias,
a possibilidade da institucionalizacdo. Surge todo um conjunto de alteragcbes e
mudancgas decorrentes da propria patologia, necessidades, restrigcdes, tratamentos,
internamentos, dependéncias de instituicbes e profissionais, ou seja a situacao

afeta diversas dimensdes (Brondani,2008).

De acordo com a mesma autora mais tarde ou mais cedo a familia aprende a
reorganizar-se de acordo com as suas caracteristicas, as que Ihe sdo inerentes, de
modo a retomar a vida que existia antes do familiar adoecer...reiniciando o projeto

de vida familiar em comum e incorporando a situagdo da doenga como habitual.

A situacgdo de doencga cronica é definida pelo CIE (2011) como:

“desequilibrio da estabilidade mental, social e econémica do grupo
familiar, causando uma inadaptacdo e alteragdo temporaria do
desempenho normal da familia. Dificuldade da familia para resolver
problemas, para reconhecer situacbes de mudancga, para reconhecer
recursos internos, para reconhecer redes externas de apoio, ambiente
tenso, comunicacao familiar ineficaz” (pag.47).
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Podendo gerar uma crise familiar, € um processo com carateristicas
especificas que afeta todos os elementos, e especificamente, aquele que assume o
papel de familiar cuidador, sendo que a vivéncia desta crise serd influenciada pelos

recursos da familia e experiéncias anteriores (Martins,2005; Sequeira,2007).

Uma vez que a doenca crénica requer cuidados permanentes, ao manifestar
como carateristicas, alteracdes irreversiveis inerentes a propria patologia e
incapacidades para 0s seus portadores com um caracter permanente, limita o
individuo e a sua familia. Desta forma a ocorréncia de uma doenca grave, de longa
duracdo e sem perspetivas de cura, ativa uma série de respostas, provocando
mudangas na vida de quem é doente e também em toda a sua familia,

especialmente naquele que se assume como familiar prestador de cuidados.

1.1.2.0 Familiar Prestador de Cuidados

7

Surgindo a ideia do familiar cuidador, é importante conhecer e explorar as
percecbes deste, uma vez que cuidar de alguém implica estar exposto as

consequéncias associadas a prestacao dos cuidados (Sequeira, 2010).

Para Benjumea (2004), quando se relaciona doenca crénica e prestacao de
cuidados como os que sao prestados por familiares cuidadores, ha que considerar
toda uma interacdo que em diversos momentos € vivida de forma diferente, ou seja
as vivéncias vao-se modificando a medida que a doenga se vai instalando e

desenvolvendo.

Segundo Castro (2008), Figueiredo (2009) e Sequeira (2010), familiares
cuidadores sdo aqueles que prestam cuidados a outro familiar de uma forma

regular e ndo remunerada.

Também Brondani (2008) define familiar cuidador, como toda a pessoa que
cuida de outra com algum grau de dependéncia fisica ou mental e que necessita de
ajuda (total ou parcial) para a realizacéo das atividades da vida diaria, sugerindo um
tipo de intervengdo que apoia, auxilia ou substitui as necessidades de alguém que
precisa...Quando uma pessoa tem como fungado, cuidar de alguém que tem um
determinado tipo de dependéncia e que lhe vai desencadear uma necessidade de
apoio para a realizacdo de atividades béasicas da sua vida diéria, entdo o individuo

que cuida define-se como um cuidador.
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A prestacdo de cuidados implica a existéncia de alguém que se disponibiliza
para a agdo, por um lado, e por outro, que exista alguém que necessita de

cuidados, sejam eles fisicos, psicoldgicos ou sociais (Pereira, 2011).

O mesmo autor apoiado por Benjumea (2004), Figueiredo (2009) e Sequeira
(2010) define os cuidados prestados, como formais ou informais. Quando o familiar
cuidador se responsabiliza por esta atividade do cuidar, de uma forma nao
remunerada, estamos perante o cuidador informal. Quando se fala em prestacéo de
cuidados remunerados e associados a uma atividade profissional, sdo o0s

cuidadores formais.

Relativamente ao grau de responsabilidade na prestacdo de cuidados, o
cuidador pode ser classificado em primario ou principal (assume a responsabilidade
total pelo cuidar, seja a nivel da prestacdo direta de cuidados, supervisdo ou
orientacdo), o cuidador secundario (assume a assisténcia nos cuidados de uma
forma ocasional e n&do tem responsabilidade direta no cuidar) e ainda o cuidador
terciario (aquele cuidador que ajuda de forma esporéadica, quando solicitado ou em
situacdes de emergéncia) (Martin, 2005; Sequeira, 2010).

O CIE (2011), quando define o papel do prestador de cuidados, refere

“interagir de acordo com as responsabilidades de cuidar de alguém:;
interiorizar a expectativa mantida pelas instituicbes de cuidados de
saude e profissionais de salude, membros da familia e sociedade,
relativamente aos comportamentos apropriados ou inapropriados do
papel de um prestador de cuidados; expressar estas expectativas sob a
forma de comportamentos e valores, sobretudo relativamente a cuidar
de um membro da familia dependente” (pag.65).

Em qualquer familia e numa situacdo de saude, cada elemento possui um
determinado papel e uma determinada funcéo, que se inter-relacionam com os dos
restantes elementos, ocupando varios papéis em simultdneo, como por exemplo,
pai, mae, marido, mulher, filho, irmédo... J& em situacdes de doenca, um individuo
pode ndo ter preparacdo adequada ao desempenho de um determinado papel e
nao responder as expectativas, gerando-se um conflito. Muitas vezes, um ou mais
elementos da familia tém que aprender a cuidar e aprender a ter novos papéis
dentro da familia, que, até entdo eram desempenhados pela pessoa afetada,
obrigando a uma reorganizagdo familiar. Para Hanson (2005), isto exige uma
adaptacdo de todos os elementos da familia, que se conseguira através de

comunicacgdo, tomada de decisdes e outras estratégias.
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O familiar cuidador representa desta forma um conjunto de papéis, pelos quais
cuida de alguém, tem essa responsabilidade, sendo variados os dominios nos quais
pode atuar. E assim que as tarefas dos familiares cuidadores assentam em
dominios como: o suporte em atividades instrumentais (nas quais se incluem os
cuidados domésticos, o auxilio na realizagdo de ac6es como o auto cuidado higiene
e a alimentacdo) e o suporte emocional (companhia, comunicacgéo, disponibilidade
e presenca) (Lage, 2007; Pereira, 2011).

Lage (2007) é de opinido que o familiar cuidador “esta continuamente a
aprender novos papéis...pela necessidade de prestar cuidados a familiares em
situacdo de dependéncia” (pag.174), sendo estes sobretudo cuidados de carater

instrumental.

Relativamente a escolha de quem vai assumir o papel de familiar cuidador,
fatores como o grau de parentesco (conjuge, filho(a), pais, netos, noras e genros), 0
género (sendo mais frequente o género feminino), a proximidade fisica (os que
moram em conjunto ou mais proximos), ter poucas obrigacfes profissionais e o
grau afetivo (as relagdes conjugais e as relagdes pais/ filhos e filhos/ pais), podem
influenciar quem vai desempenhar esse papel. Na maioria das situagdes, o cuidar
nao é uma atividade consciente, uma vez que os cuidadores vém esta realidade
como um prolongamento das relacdes pessoais e familiares (Lage, 2007; Martin,
2005; Teixeira, 2009).

Sao diferentes as motivacfes que levam a decisdo de quem vai ser o familiar
cuidador. Na perspetiva de Brondani (2008) e Martin (2005), quando surge uma
situacdo de doenca, a funcdo de familiar cuidador € assumida por instinto, vontade,
disponibilidade, capacidade e por vezes obrigatoriedade ou dever, podendo isto ser
entendido como um sentimento natural e subjetivo ligado a um compromisso que se

foi construindo ao longo da convivéncia familiar.

Também Teixeira (2009) cita Imaginario (2004) ao referir que “ alguns parecem
fazé-lo por afeto para com a pessoa que cuidam, outras por reciprocidade e outras
ainda por uma certa obrigacdo moral ” (pag.32). Os cuidadores atribuem muitas
vezes a sua vontade e responsabilidade em cuidar, a solidariedade com o
companheiro de uma vida, ao desejo de retribuir os cuidados recebidos na infancia,
a repulsa pelos lares ou auséncia de outras alternativas, assumindo o cuidar como
algo que é feito de forma espontanea e instintiva, por disponibilidade ou obrigacéo,
demonstrando solidariedade ou gratiddo e retribuicdo. Muitas vezes as razdes que

levam os cOnjuges
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a serem cuidadores, prendem-se com a obrigacdo marital, ideia apoiada por Lage
(2007) ao referir que assenta na responsabilidade pelo cuidado mutuo e faz parte

da relacéo contratual e cultural do casamento.

Para Rezende (2006), o que interessa é que a pessoa cuidada tenha o melhor

bem-estar possivel, devendo para isso ser amparada e ndo negligenciada.

A mesma autora refor¢a no seu estudo, a tendéncia das responsabilidades do
cuidar, se concentrarem num cuidador unico, sendo este geralmente o cbnjuge. Ja
as que justificam o cuidar por parte dos filhos, sdo explicadas pelo seu papel e
hierarquia na familia. S&8o as mulheres que tanto num caso, como no outro
desempenham mais este papel, devendo-se isto a tradigbes, sentimentos de
obrigacao, solidariedade e gratiddo, ou até nos casos da ndo existéncia de outras

alternativas.

No entanto, quando se aborda a situagdo de doencga cronica, uma outra
vertente tem de ser considerada, as repercussfes do ato de cuidar e a

possibilidade de ocorrer sobrecarga do familiar cuidador.

Muitas vezes, o cuidador assume a responsabilidade do cuidar, por vezes sem
nenhuma preparagdo para tal, com dificuldades para realizar as atividades
necessarias, com uma preocupacdo com a rotina dos cuidados e com uma
apreenséo relativamente ao futuro, concluem Brondani (2008) e Sequeira (2010)

nos seus estudos.

Martins (2005), considera que as alteracdes que se colocam ao familiar
cuidador podem ser fatigantes, levando a uma sobrecarga, que para esta autora,
consiste numa perturbacéo resultante do lidar muitas vezes com a dependéncia e a
incapacidade do individuo alvo da atencao e dos cuidados. De fato este confronta-
se com diversos papéis que podem entrar em conflito, interferindo com o seu bem-
estar e levando ao aparecimento de sentimentos como a preocupacao, ansiedade,

revolta, frustracdes, fadiga, saude debilitada, culpabilidade e outros.

Também Walsh (2005) considera que

“O cuidado prolongado cobra um alto tributo... prestam ajuda sete dias
por semana...cuidar da casa, fazer compras e preparar
refei¢cdes...ajudam com a alimentagdo, com o banho, as necessidades
fisiolbgicas e o vestir’ (pag.208).
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A existéncia de um fato que se vai arrastar por muito tempo, pode desencadear
a instabilidade mental, social e econémica do familiar cuidador, com alteracdes seu
desempenho e inadaptacdo, dificuldades em resolver problemas, em reconhecer
recursos internos e externos para apoio, gerando ambientes tensos e comunicacao

e relacionamento familiar ineficaz em alguns casos.

De acordo com o CIE (2011), muitas vezes o familiar prestador de cuidados,
desenvolve sentimentos de stresse associados ao fato de estar sob pressao,
sentimentos de desconforto e cansaco e distlrbios do seu estado fisico e mental, o
que pode contribuir para uma adaptacdao ineficaz e incapacidade em gerir situacdes

novas.

S&o diversos os fatores que levam a este estado de sobrecarga, destacando-se
0 grau de dependéncia do familiar doente, a duragdo da situacdo de doenca, o
afastamento social, os problemas sécio econdémicos, os conflitos familiares, os
problemas laborais, a inversdo de papéis na estrutura familiar (Martins, 2005;
Pereira, 2011).

Na realidade, o cuidar resulta num esfor¢co permanente e continuo, gerando-se
comportamentos de esgotamento e sobrecarga no cuidador, resultantes da
atividade continua do ato de cuidar (Brondani, 2008). Uma vez que este assume e
se responsabiliza pelos cuidados ao elemento doente, isto pode gerar um excesso
de tarefas e uma acumulacdo com as suas restantes atividades, inerentes aos

diferentes papéis que representa.

Para Martins (2005), a sobrecarga do familiar cuidador pode ser assumida de
uma forma obijetiva, decorrente dos acontecimentos diretamente relacionados com
a prestacdo dos cuidados, como por exemplo o esforco fisico e os gastos
econémicos. Outra forma de sobrecarga tem um carater mais subjetivo, e esta
relacionada com as caracteristicas e emocgdes pessoais do individuo que cuida e
estratégias por este desenvolvidas. Para a mesma autora, apoiada por Pereira
(2011), quando se aborda o mal-estar do familiar cuidador, ndo é a interpretacéo

objetiva a mais determinante, mas a interpretacéo subjetiva que este faz, do cuidar.

Bochi (2004) é de opinido que existe no entanto, um outro fator que pode
contribuir para a sobrecarga do familiar cuidador, que é a incompreensao por parte
dos profissionais de saude, a ndo valorizacdo do seu papel de prestador de
cuidados e a deficiente comunicacado e preocupacdo que os profissionais tém para

com eles.

31



Sendo a atividade do cuidar uma atividade geradora de sobrecargas e
esgotamentos para quem cuida, segundo Silveira, Caldas e Carneiro (2006),citados
por Brondani (2008), com o passar do tempo o familiar cuidador acaba por se
reorganizar, procurando obter um estilo de vida o mais préximo possivel do que

tinha antes.

1.2. Insuficiéncia Renal e Tratamento

A insuficiéncia renal € uma patologia, na qual ocorrem lesdes que perturbam a
funcionalidade do rim, provocando a perda irreversivel das suas funcdes, das quais

se destaca a incapacidade na filtracdo por parte deste (Fermi, 2010, FMC, 2011).

Apresentando-se como uma patologia aguda ou crénica, de acordo com a
irreversibilidade das lesdes, pode ser compensada por tratamentos que incluem
medidas de suporte, terapéutica adequada e o0s chamados tratamentos
substitutivos, nos quais se incluem a hemodialise e a dialise peritoneal. Em alguns
casos a possibilidade de ocorrer um transplante renal, também se afigura como
uma variante de tratamento (Barros, Manfro, Thomé e Goncalves, 2006; Sousa,
2009).

A hemodidlise, tratamento que substitui a fungéo dos rins, ao filtrar o sangue e
eliminar os excessos de agua e eletrélitos, € o método mais comum. E na verdade
um tratamento substitutivo que se apresenta a pessoa que sofre de insuficiéncia

renal e que lhe permitir4 a sobrevivéncia.

Neste subcapitulo iremos dar mais relevancia ao tratamento de hemodidlise,
uma vez que pretendemos compreender as vivéncias dos familiares cuidadores da

pessoa em hemodialise.

Sendo a insuficiéncia renal, uma patologia que implica prejuizos e limitages a
varios niveis, com repercussdes que podem determinar alteragbes na vida da
pessoa que a vivencia, assim como aos seus familiares, a abordagem as

implicacdes psicossociais torna-se necesséria (Barros et al, 2006).
1.2.1.A Insuficiéncia Renal

O sistema renal sendo composto por um conjunto de érgdos como 0s rins, 0s
ureteres, a bexiga e a uretra, tem como principais funcdes a eliminacdo de residuos
catabdlicos decorrentes do metabolismo diario (como a ureia que é produto final do

metabolismo proteico, a creatinina que é produto final do catabolismo muscular e o
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acido urico), a regulacdo do volume e composicdo quimica do sangue, a
manutencédo do equilibrio hidroeletrolitico do organismo, a participa¢cdo na producao
de eritrécitos, a produgdo, armazenamento, transporte e eliminacdo da urina
(Barros et al, 2006; Fermi, 2010; FMC, 2011).

Sendo funcdo dos rins ‘“limpar o plasma sanguineo de substancias
indesejaveis para o0 organismo...como ureia, creatinina...O principal mecanismo
pelo qual os rins limpam...é o processo de filtragado, reabsor¢ao e secrecao” (Fermi,
2010, pag.12). Para a mesma autora, independentemente da causa, quando os rins
deixam de exercer as suas fungdes ocorre insuficiéncia renal, sendo esta

caracterizada por aumento de ureia no sangue (uremia).

A insuficiéncia renal é pois o resultado das lesGes renais que tornam o rim

incapaz de realizar as suas func¢des, podendo ser classificada em aguda ou crénica.

Quando aguda, ocorre uma “interrupcéo subita da funcdo renal resultante da
obstrugao, diminuicdo da circulagdo ou doenca do parénquima renal.” Willians e

Wilkins (2008, pag.429), podendo ser de trés tipos:

a) pré renal que inclui todas as situagbes que desencadeiam diminuicdo da
perfusd@o renal, como é o caso do enfarte do miocardio, da insuficiéncia cardiaca,
de hipovolémias, de obstrucdes: “ Quando o fluxo sanguineo é interrompido, cessa
o fornecimento de oxigénio...a uremia é consequéncia...reduz a filtragdo...aumenta
a reabsorgdo de sodio e agua...causa também desequilibrio eletrolitico.” (Fermi,
2010, pag.20).

b) intra renal que inclui todas as situacdes de leséo dos proprios rins, como é o
caso da glomerulonefrite, pielonefrite ou necrose tubular aguda: ”...resulta da lesao

das estruturas filtrantes dos rins” (Fermi, 2010, pag.20).

c) pos renal que inclui todas as situacdes que impliquem obstrucdo do fluxo
urinario, como é o caso da obstrugéo vesical ou a uretral (Fermi, 2010; Willians e
Wilkins, 2008).

Em todos estes tipos de insuficiéncia renal, para além dos sinais e sintomas
inerentes & patologia desencadeante, ocorrem 0s associados a uremia, como
cefaleias, nduseas e vomitos, anorexia, irritabilidade, edemas generalizados, pele
seca e com prurido, halito urémico, arritmias e até confusdo mental (Fermi, 2010;

FMC, 2011).

33



Os autores supra citados, referem que esta situacao pode ser reversivel com
tratamento clinico, e quando ndo tratada evolui para uma situacdo terminal,
podendo mesmo levar a morte, ou entdo caminha para uma situagdo cronica: a
IRC.

A IRC é definida como “...o resultado final da perda progressiva e gradativa da
funcao renal. Pode ser de inicio subito e rapidamente progressiva com a destruicdo
dos nefrénios e agravamento dos sintomas a medida que a fun¢do renal diminui”
(Willians e Wilkins, 2008, pag.431). Segundo 0s mesmos autores, existe uma
destruicdo macica dos nefrénios, unidades funcionais dos rins, pelo que estes ficam

incapazes de manter a normal homeostasia do individuo.

Uma vez que os rins passam a desempenhar as suas fun¢bes de uma forma
insuficiente, surge uma situacdo de faléncia, ou seja ocorre uma alteracédo
funcional, resultando na perda total ou parcial da sua funcdo excretora, das suas
propriedades homeostéticas e desintoxicantes, originando alteracdes do equilibrio
hidroeletrolitico, retencdo de produtos catabdlicos e alteragbes na atividade

endécrina.

“Atualmente a insuficiéncia renal parece uma verdadeira epidemia” com causas

variadas (Fermi, 2010, pag.23). Entre estas destacam-se:

edoencas glomerulares cronicas como as glomerulonefrites (aumentam a
permeabilidade das membranas, alterando o processo de filtrac&o);

e infegcBes cronicas como as pielonefrites e tuberculose;

e anomalias congénitas como a doenca renal poliquistica (a presenca de quistos
multiplos origina alteragbes no rim, desencadeando compressdo de estruturas
internas);

e processos obstrutivos como os calculos renais (impedem a filtracdo glomerular);

edoencas enddcrinas como nefropatias diabéticas (responsaveis por alteracoes
hemodinamicas e lesdes glomerulares, diminuem a quantidade de nefronios
funcionantes);

e agentes nefrotéxicos ( uma vez que 0s rins com a sua capacidade de excrecdo
estdo sujeitos a agentes quimicos diversos) (Fermi, 2010; Willians e Wilkins,
2008).

Na maioria das vezes, a perda da funcéo renal ocorre de uma forma lenta,
progressiva e irreversivel, mantendo-se o doente sem sintomas da doenga. Estes

s6 comecam a surgir, quando ha uma deterioracéo irreversivel da fungéo renal e o
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organismo ja& ndo tem capacidade de manter o seu equilibrio metabdlico e
eletrolitico, causando situacdes de uremia (Barros et al, 2006; Fermi, 2010; Willians
e Wilkins, 2008).

Willians e Wilkins (2008) referem que na pratica esta situacao € verificada,
gquando se avalia a taxa de filtracdo glomerular calculada pelos niveis de creatinina.
Se esta se apresenta elevada, entdo a fungdo renal esta comprometida e comegcam

a surgir sintomas nos diferentes sistemas do corpo humano, como:

esistema renal: 0 aumento e retencdo do sbédio causam edemas, nauseas e
hipertensdo; o aumento do potassio causa irritabilidade muscular, fadiga e
arritmias;

e sistema cardiovascular: hipertensdo, arritmias e insuficiéncia cardiaca, edemas,
dor retroesternal;

e sistema respiratorio: aumenta a suscetibilidade a infe¢cdes, pode ocorrer derrame
pleural, dispneias;

e sistema gastro intestinal: hemorragias, anorexia, nauseas e voOmitos, gosto
metalico na boca, anorexia;

¢ sistema tegumentar: prurido, pele seca e descamativa;

e sistema neuroldgico: alteracdes nos niveis de consciéncia, confusdo, alteracdes
da memoria, irritabilidade, convulsées;

e sistema enddcrino: amenorreias, alteracdes da libido;

esistema musculo-esquelético: alteracdes musculares, alteracbes ésseas,

suscetibilidade a fraturas, caibras.

A IRC é pois uma doenga, que evolui de forma silenciosa, progressiva e
irreversivel, podendo ser fatal se nao for tratada (FMC, 2011; Sousa, 2009).

1.2.2.Tratamento da Insuficiéncia Renal

‘Na era romana o tratamento da uremia (termo grego que significa
envenenamento por urina ou urina no sangue) envolvia o0 recurso a banhos

quentes, terapias de sudacéo, sangrias e enemas” (FMC, 2011, pag.14).

Atualmente os tratamentos recomendados para a insuficiéncia renal, passam
por medidas corretivas do fator causador da patologia (no caso desta ser aguda) e
controlo dos sintomas, terapéutica farmacologica com suplementos vitaminicos e
corre¢do de anemias, medidas de suporte com uma alimentagdo especifica que

inclui restricado hidrica e restricdo de alimentos ricos em sédio, potassio e fésforo,

35



tratamentos substitutivos das fun¢des renais como a dialise e em alguns casos com
transplante renal (Fermi, 2010; FMC, 2011).

Os tratamentos substitutivos mais frequentes séo a dialise (dialise peritoneal ou
hemodialise) e o transplante, que pode ser feito através da doacdo de um rim de
cadaver ou de um rim de dador vivo, sendo “considerado o método de tratamento

da IRC de maior aceitagéo” (Fermi, 2010, pag.204).

Relativamente ao transplante, este pode ser realizado quando ocorre a
possibilidade de surgir um dador, e uma vez que o doente jA ndo precisa de se
sujeitar a didlise peritoneal ou a hemodidlise, passa a ter um melhor bem-estar, sob

a perspetiva da ndo dependéncia de um tratamento, “...muitos doentes vém no
transplante ...a libertacdo pessoal e a oportunidade de recuperar o controlo sobre a
vida...liberta o doente das dificuldades e das restricbes da dialise” (FMC, 2011,

pag.76).

No entanto existem cuidados que a pessoa transplantada ndo pode desprezar,
como sendo a necessidade frequente de consultas, medicacdo permanente para a
ndo rejeicdo do rim novo, exames e analises laboratoriais constantes. Importante
também é a informacdo a prestar ao transplantado e aos seus familiares, sobre a
possibilidade de ocorrer rejei¢cdo ao fim de algum tempo, por vezes anos, tendo que

regressar ao tratamento dialitico (Barros et al, 2006).

Se o transplante se revela mais dificil de ocorrer, pela dificuldade de dadores, a
dialise apresenta-se como um meio substitutivo mais acessivel, podendo ser feita

por dialise peritoneal ou por hemodialise.

A dialise peritoneal é um método de filtracdo do sangue no qual a substituicdo
de solutos ocorre através de uma membrana conhecida como peritoneu (Fermi,
2010). A mesma autora considera que este tipo de tratamento remove os produtos
téxicos do organismo numa situacdo de insuficiéncia renal aguda ou cronica, em

trés fases: infusdo, permanéncia e drenagem.

Neste tipo de dialise, o peritoneu do individuo €é utilizado como uma membrana
semipermedvel, pela qual se infunde uma solugdo dialitica hiperténica, através de
um cateter abdominal permanente, que é inserido no abdomen do doente. Mediante
mecanismos como a difuséo, os produtos téxicos sédo removidos e o0s eletrolitos sao
repostos, assim como através da osmose 0 excesso de dgua no sangue € retirado
(Willians e Wilkins, 2008).
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Os autores supra citados referem que este tipo de didlise € mais vantajoso que
a hemodidlise, uma vez que é mais barata, mais simples e menos stressante para o
doente, podendo mesmo ser feita no domicilio. Pode contudo causar complicactes
graves como é o caso do surgimento de peritonites causadas por infecées na
cavidade peritoneal, obstru¢cdes do cateter por coagulos ou dobras no mesmo,
hipovolémias por drenagens excessivas e consequentes desequilibrios

hidroeletroliticos (Fermi, 2010; FMC, 2011).

A hemodialise apresenta-se também como um tipo de terapia substitutiva e é
um procedimento que procura remover o excesso de liquidos no sangue e de
substancias toxicas existentes no organismo, provenientes do metabolismo celular
e da ingestdo de alimentos e liquidos, substancias estas que sdo nhocivas e
prejudiciais, quando se fala de um doente com lesGes renais e consequente

faléncia deste 6rgao e sistema.

Neste tipo de tratamento alternativo, o sangue do doente flui para um
equipamento, o dialisador, filtro ou “rim artificial” que remove os residuos e fluidos
em excesso, devolvendo o sangue depurado ao organismo, sendo que este
procedimento se faz por via extra corporal, através de um acesso que é criado
cirurgicamente, a fistula arteriovenosa (consiste na anastomose de uma veia e uma
artéria para permitir um bom fluxo sanguineo) ou através da insercdo de um cateter

venoso central, técnica também cirargica (Fermi, 2010).

Ao desenvolver-se este processo, consegue-se controlar e manter o equilibrio
apropriado de eletrdlitos, através da alteracdo da composicao sanguinea do doente,
assim como remover os produtos toxicos acumulados (Fermi, 2010; Willians e
Wilkins, 2008).

Este tipo de tratamento exige uma rotina de quatro horas diérias, em média trés
vezes por semana, pela qual o doente ter4 que se deslocar a uma unidade de
hemodialise, com o objetivo de assim manter um adequado estado de saude e o
melhor bem-estar possivel, podendo no entanto ocorrer por vezes complicacdes,
como hipotenséo, cefaleias, nduseas e vomitos, tonturas, fadiga, caibras, anemias,

complicacdes das doencas de base (Fermi, 2010; Rezende, 2006).

Um outro aspeto muito importante quando se fala em tratamento da
insuficiéncia renal, é a alimentacao da pessoa. Numa situacéo de insuficiéncia renal
aguda e numa perspetiva de tratamento conservador, sem a necessidade de

hemodialise, esta devera ser pobre em proteinas, para diminuir os produtos
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resultantes do catabolismo, reduzida em eletrélitos como o sddio, potassio e fosforo
para que ndo se acumulem, assim como deve haver restricdo hidrica para controlar
os edemas (Almeida, Pacheco e Mota, 2007; Fermi, 2010; FMC, 2011).

Perante uma situacdo em que a pessoa ja efetua hemodidlise, as questdes da
alimentacdo assumem outras carateristicas. A hemodialise € um tratamento que
inerentemente acarreta perda de nutrientes, pelo seu processo de filtracdo. De igual
forma a propria patologia renal também acarreta acumulacdo de téxicos, derivados
do metabolismo dos nutrientes ingeridos pela alimentacdo e que pela perda
funcional do rim ndo podem ser excretados. Desta forma, os principais objetivos da
alimentacéo ideal na pessoa IRC em hemodialise, sdo a minimizagdo da toxicidade

e da uremia e a prevencéo da desnutricdo (FMC, 2001).

Autores como Almeida et al (2007) e FMC (2011), defendem uma alimentacao
equilibrada e adequada por forma a contribuir para um melhor bem-estar da pessoa

gue faz hemodialise. Assim, a alimentacdo destas pessoas deve incluir:

e proteinas: 0 seu consumo deve ser aumentado, uma vez que ha perda de
aminoacidos durante a dialise;

e gorduras: sem restricdo, uma vez que sdo uma fonte de energia;

¢ hidratos de carbono: com limitacbes na ingestdo, no caso do doente ser portador
de diabetes;

e vitaminas: devera ser fornecido ao doente um suplemento vitaminico, devido as
perdas que existem na confecdo dos alimentos;

¢ s6dio: como nédo pode ser eliminado pelo rim doente, ao acumular-se desencadeia
sede e consequentes edemas, pelo que deve ser diminuido o seu consumo;

e potdssio: como ndo é eliminado pelo rim, acumula-se e provoca alteragcbes
cardiacas, pelo que o seu consumo esta proibido nestes doentes;

e 4gua e liquidos: representam a maior dificuldade para o controlo destes doentes e
da sua alimentacdo. Como o rim nao funciona, ndo elimina os liquidos que se

acumulam, provocando aumento de peso, edemas e hipertenséo arterial

Uma vez que a alimentacdo das pessoas submetidas ao tratamento de
hemodialise, se torna tdo especifica, controlada e exigente, facilmente se entende
qgue implica uma mudanca de habitos alimentares, com restricbes, que acabam por

afetar toda a restante familia (Almeida et al, 2007).
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1.2.2.1.Implicacdes Psicossociais da Hemodialise

O diagnostico da insuficiéncia renal e o tratamento consequente exigido, sédo
um fator de rutura, de perdas e de desorganizacao psicoldgica severa, uma vez que
todos os aspetos da vida da pessoa sdo afetados, alargando-se estes efeitos as
pessoas que tém um envolvimento mais préximo com o doente (Barros et al,2006;
Thomas, 2005).

O doente renal e os seus familiares, deparam-se com alteragbes bruscas nos
seus habitos de vida, confrontam-se com limita¢cdes, convivem com a realidade de
um tratamento por vezes doloroso e irreversivel e para além disso existe um pensar
permanente na morte. Desta forma, torna-se facil entender como a situagdo da
hemodialise, provoca alteracbes psicossociais graves e dependentes quer na

pessoa individualmente, bem como nos familiares (Barros et al, 2006; FMC, 2011).

Quando a insuficiéncia renal é diagnosticada, tanto o doente como a familia
sofrem com o impacto. A surpresa com que recebem a noticia da patologia e da
hemodialise como forma de sobrevivéncia, implica a necessidade de algum tempo

para encarar e superar a nova situacéo (FMC, 2011; Rezende, 2006).

Autores como Almeida et al (2007) e Barros et al (2006), sdo de opinido que o
processo de adaptacdo a nova realidade, como o inicio da hemodialise, se
apresenta como um periodo complicado quer para o doente, quer para os familiares
cuidadores, marcado por emocgdes negativas pois é um periodo acompanhado de

sentimentos de descoberta, incertezas, receios e revolta.

Os mesmos autores constatam a existéncia de fases distintas neste processo
da hemodialise, com carateristicas inerentes a cada etapa e que sdo vividas pelo

bindmio doente-familiar cuidador como uma realidade Unica.

ApOs iniciar o tratamento, o doente recupera alguma capacidade fisica
acompanhada de estabilidade psicologica. Vive a chamada “fase Lua de Mel”,
rodeada de sentimentos positivos e de sensacao de libertacdo, uma vez que se
sentem os beneficios do tratamento e alivio dos sintomas. Contudo, a par desta
estabilidade e euforia manifesta-se também a dependéncia em relacdo a maquina e
equipa, ou seja a liberdade que é vivenciada é fugaz, uma vez que o doente e 0s
familiares percebem que a hemodidlise tem de ser encarada como fazendo parte do
guotidiano (Almeida et al, 2007).
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Nesta fase é importante integrar os familiares cuidadores, na aquisicdo de
saberes que se prendem com novos estilos de vida que terdo de enfrentar em
conjunto com o doente (Thomas, 2005, FMC, 2011).

Apébs a fase anteriormente descrita, instala-se a fase da “desilusdo”, que se
carateriza pela rejeicdo da hemodidlise acompanhada de desilusdo, depressao,

regresséo, sentimentos de fragilidade e insegurancga.

“A novidade do tratamento acaba por se desvanecer e as limitacdes e frustracdes
comegam a ganhar o seu terreno” (Thomas, 2005, p4g.88). Surge um desapontamento
psicologico, muitas vezes agravado por fatores como a dificuldade em cumprir a
alimentacéo indicada, o aumento de peso interdialitico, o poder reiniciar ou ndo a vida
profissional, problemas relacionados com a autoimagem, decorrentes da existéncia do
acesso vascular. Nesta fase, o doente nega a existéncia da doenga o que produzira
graves consequéncias. Também nesta fase, e dada a proximidade e vivéncia préxima
com o doente, o familiar cuidador é afetado, uma vez que surge a consciéncia de que
a hemodidlise afinal ndo é a libertagdo da doenca, mas uma continuidade de
limitacbes (Almeida et al, 2007).

Por fim vive-se a fase da “adaptacao” na qual o binbmio doente-familiar cuidador
percebe as limitacdes e aceita-as, reorganizando-se. Caracteriza-se pelo readquirir do
equilibrio psicolégico e emocional. Este fator conjuntamente com a minimizacdo da
dependéncia, a manutencao sempre que possivel da atividade profissional, o controlo
de situacbes causadoras de stresse, sdo fatores de adaptacdo e incorporagdo da

hemodialise no projeto de vida - salde do doente e familiares (Almeida et al, 2007).

Em suma, a insuficiéncia renal e os tratamentos de hemodidlise implicam a
consciencializagdo e reorganizacdo de toda uma vida. A dependéncia e o0s
condicionalismos do tratamento, a dieta restritiva, a inflexibilidade dos horéarios a
cumprir nas unidades de hemodidlise, associados as incertezas e insegurancas do
doente exigem a dita reorganizagéo e adaptacao. Por sua vez a dindmica familiar sofre
uma reestruturagdo dos vinculos afetivos, servindo como referencial de apoio e
seguranca, e também como resposta a dependéncia que se apresenta. Nao deixando
no entanto, de apresentar problemas diversos, relacionados com a patologia,
necessidades, davidas, medos, incertezas, alteracdo de papéis, problemas do foro
economico-social, estas situacdes sao por vezes verbalizadas, outras vezes refletem-
se em atitudes de passividade, resignacdo, sintomas de sobrecarga fisica e

emocional, entre tantos outros (Thomas, 2005).
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A adaptacado é pois um processo que compreende 0s mecanismos, estratégias e
atitudes, que cada pessoa e familiar cuidador com a sua personalidade propria vai

encontrar para fazer face a situacdo que o atinge.

Almeida et al (2007) sdo de opinido que a situacdo da insuficiéncia renal e a
necessidade de efetuar hemodidlise traduzem em diferentes aspetos, alteracdes e
mudancas que passam por desorganizacdo da vida pessoal e familiar com inverséo de
papéis; perda de recursos econémicos, desemprego e modificacbes na vida social que
propiciam o isolamento, aparecimento de sentimentos ambiguos e manifestacdes de

exaustao.

Para as mesmas autoras, a obrigatoriedade da hemodialise funciona sempre
como um fator de desequilibrio, induzindo alteragdes na estrutura habitual de uma
familia e gerando crises. Exige uma reorganizagao rapida e eficiente, um assumir de
novos papeis, uma redefinicdo da familia no seu todo. E um tratamento que obriga o
familiar designado como cuidador a readaptar a sua vida ao contexto que se

apresenta, alterando rotinas e estilos de vida.

Tudo isto s@o aspetos que deverdo ser considerados num processo de adaptacéo
a doenca cronica, e que demonstram a necessidade dos profissionais de enfermagem
valorizarem mais os familiares cuidadores, prestando as informacdes necessarias,

suportes diversos, apoios, acompanhamento e orientacao.
1.3. Implicacdes para a Enfermagem

Os enfermeiros revelam um interesse crescente pela exploracdo de areas de
saude como a doenca crénica e a sua influéncia nos familiares cuidadores, com vista a
perceber o impacto destas situacdes na vida Unica e irrepetivel de cada um, uma vez
gue cuidar de familiares doentes cronicos e dependentes, se tem tornado cada vez

mais frequente no quotidiano das familias (Walsh, 2005).

Para Thomas (2005),” os profissionais de enfermagem séo a linha da frente na
prestacado de cuidados e no apoio...em situagdes de doenga cronica” (pag.441), pelo
gue se podera concluir, que sendo a enfermagem uma disciplina de conhecimentos,
exige-se que os profissionais tenham interesse por é&reas que estudem e
compreendam as respostas humanas a situacdes como a doencga crénica e o0 seu

impacto nos familiares cuidadores.
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As vivéncias e sentimentos experimentados pelos familiares cuidadores de um
doente cronico representam uma dimensao muito particular, uma vez que cada
individuo enquanto familiar e cuidador, apresenta crencas e valores muito proprios.
Dado que, a forma como a doenca de um familiar € presenciada e vivida, € muito
caracteristica, sendo os acontecimentos valorizados de modos diferentes, a
necessidade dos enfermeiros investirem na sua pratica didria, em intervencdes que
envolvam o familiar cuidador e a forma como este enfrenta os seus problemas e vive a
sua situacao, contribui para a exceléncia dos cuidados (Brito, 2002; Walsh, 2005).Lage
(2007) corrobora ao concluir no seu estudo, que na realidade de se ser familiar
cuidador, assiste-se a “concessdes na vida pessoal e social...restricdes a liberdade
individual, conflitos de papéis...relagbes familiares precarias, dificuldades econdmicas
e financeiras” (pag.414). Na maioria das vezes, estas concessdes influenciam a vida
nao sé do familiar cuidador, mas também a vida da pessoa que esta a ser cuidada,
pelo que o papel do enfermeiro é determinante. Ao conhecer esta realidade, e numa
perspetiva de promocdo da saude, esta a preocupar-se com a forma como as
limitacdes da situacdo influenciam o familiar cuidador e consequentemente o doente
(Brondani, 2008; Renca et al, 2010).

Na nossa experiéncia profissional, ouvem-se muitas vezes observacdes por parte
dos familiares cuidadores, que revelam as modificacbes que ocorreram na sua vida
particular e familiar, ouvem-se desabafos sobre conflitos e alteragbes de papéis em
casa, presenciam-se problemas econémicos e dificuldades na gestdo do
acompanhamento ao familiar doente, pressentem-se insegurangas e apelos... A vida
destes cuidadores sofre modificagfes, alteram-se formas de viver e de perceber o
mundo (Brondani, 2008).

Uma vez que cada familiar cuidador € um ser Unico, as alteragfes relativas as
percecdes que tem sobre salde/ doenca/tratamento é diferente, mas o que ndo pode
variar € o papel dos enfermeiros, aquando do apoio que lhe deve facultar, numa
dimensao de procura e manutencdo de bem-estar. Desta forma, uma das obrigacdes
do enfermeiro, sera a de incluir os familiares que sao cuidadores em todo o0 processo
do cuidar, ndo esquecendo que podem precisar de apoio para poderem prestar
cuidados ao seu familiar doente (FMC, 2011; Hanson, 2005).

E neste contexto que as intervencdes do enfermeiro de satide mental e psiquiatria
se devem direcionar, promovendo, incentivando e apoiando os familiares cuidadores,
envolvendo-0s no processo de doenca e cuidar do elemento doente, ndo esquecendo

a sua propria saude e bem-estar. Desta forma o enfermeiro demonstra a sua
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preocupacdo com estes individuos, valorizando-os e atribuindo-lhes importancia

enguanto suportes que sédo, compreendendo e detetando necessidades.

A saude mental dos familiares cuidadores € um fator que contribui para que os
cuidados prestados sejam bem-sucedidos, tornando-os aptos a gerir as alteracfes
que possam advir. O desafio para os enfermeiros de salde mental e psiquiatria é
perceber e entender as vivéncias destes cuidadores, e desenvolvendo intervencdes
terapéuticas efetivas que ajudem a recuperar a estabilidade e o bem-estar

consonantes com o projeto de saude individual e familiar.

A insuficiéncia renal, € uma doenca que provoca alteracbes psicossociais
graves quer na pessoa individualmente, quer na unidade familiar no seu todo, uma
vez que “A doenga de um dos membros vai converter-se em doenca familiar e
todos sentirdo a influéncia negativa do sofrimento e da dor.” (Moreira, 2006,

pag.25).

A hemodidlise obriga a que o familiar cuidador altere de alguma forma as suas
rotinas e estilos de vida, repercutindo-se noutros compromissos habituais. Para
além disto, podem gerar-se sentimentos de incapacidade no cuidador. Isto
manifesta-se por vezes nas constantes solicitagbes e duvidas colocadas aos

enfermeiros, ou mesmo no evitar contatar com 0s mesmos profissionais

A dependéncia do tratamento condiciona o dia-a-dia do doente e dos familiares
que séo cuidadores, pelas exigéncias que sendo inerentes, interferem em diversas
areas. LimitacBes como restricdes alimentares, cuidados especificos com 0 acesso
vascular, efeitos colaterais da medicacdo, o sofrimento induzido pelo tratamento,
sdo exemplos de problemas que irdo surgir e permanecer, cabendo aos
enfermeiros um papel ativo no esclarecimento de davidas e ajuda na resolucdo de

problemas (Almeida et al, 2007).

Saber o que pensam os familiares cuidadores da pessoa em hemodialise, e
qgual o impacto que a insuficiéncia renal pode ter, revela-se crucial. Desta forma, é
essencial o incremento de novas posturas e praticas, verificando-se a importancia
de identificar as vivéncias, opinibes e experiéncias daquele que cuida de um
familiar, facilitando-lhe estratégias, modos de suporte e adaptacdo na sua nova

tarefa, o que conduz a necessidade, do enfermeiro tomar consciéncia do

envolvimento dos familiares cuidadores (FMC, 2011; Thomas, 2005).

Martins (2005) é de opinido que o0s enfermeiros deverdo mostrar

disponibilidade e abertura permanentes para com os familiares cuidadores e assim
43



Y

0os ajudarem a encarar dificuldades inerentes a prestacdo de cuidados,
fortalecendo-os para a suatarefa de cuidar do elemento doente. Assim sendo, a
abordagem dos enfermeiros deve considerar os familiares cuidadores como
parceiros no cuidar, dando-lhes oportunidade para se expressarem, detetando
dificuldades, necessidades e expetativas, no sentido de lhes providenciar apoio
emocional e consequentemente, contribuir para uma melhoria no bem-estar do
doente, porque conforma opina Moreira (2006), é preciso ver a familia e o familiar
cuidador como uma unidade recetora de cuidados, que desempenha a fungéo de

prestadora de cuidados.

Os enfermeiros tém como foco principal de atencdo o doente, direcionando
todas as suas intervencbes para este, mas novas posturas deverdo ser
desenvolvidas, sendo que devera ser considerada a preocupagdo com o familiar
cuidador e com as suas necessidades. Estes conceitos devem ser
conceptualizados pelos profissionais que cuidam destes doentes e dos seus
familiares cuidadores, com a perspicacia de detetar atempadamente alteracdes e

no sentido de atuar eficazmente sobre as mesmas.

E com base em todos estes pressupostos e reconhecendo-se cada vez mais o
papel importante e preponderante que os familiares cuidadores representam, que
se vé a importancia de aprofundar tematicas nesta area. A necessidade de explorar
esta realidade, os sentimentos, as vivéncias de quem cuida perante a adversidade
da doenca e as dificuldades que surgem, demonstram todo um campo téo

subjetivo, que emerge entender.

Porque o familiar cuidador ndo pode ser encarado apenas como um informante
do estado de saude do doente, das alteracdes que ocorrem e das intercorréncias
que surgem, ou como um recetor passivo de informacdes, cabe aos enfermeiros
conhecer estes familiares e considerar as suas vivéncias. Promover um suporte ndo
s6 informativo, mas também emocional, que permita responder as solicitacées que
sdo manifestadas, facilitando a expressao dos problemas e dificuldades, sera talvez

um passo a desenvolver (Almeida et al, 2007; Moreira, 2006).
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2.METODOLOGIA

Descrever como o familiar cuidador da pessoa em hemodidlise, perceciona a
sua situacao de prestador de cuidados, revelou-se uma necessidade. A importancia
dos enfermeiros compreenderem as vivéncias destes cuidadores, e as implicacdes
decorrentes do se papel, quer para o seu proprio bem-estar, quer para a melhoria
dos cuidados que prestam ao familiar doente, assumiu-se como um fenédmeno a

explorar constituindo a base deste estudo.

Sendo a investigacdo uma atitude de reflexdo e uma procura de respostas a
questdes pertinentes para o investigador, e a metodologia um conjunto de meios
gue dao resposta as questbes da investigacdo, entendemos construir a trajetoria

metodoldgica conforme se desenvolve seguidamente.
2.1. Questbes Orientadoras e Objetivos

Quando um familiar se assume como cuidador, e especificamente numa
situacdo de cuidador de pessoa com IRC submetida ao tratamento regular de
hemodialise, poderd vivenciar alteracdes na sua vida pessoal e familiar, podendo

esta realidade influenciar os cuidados que presta ao seu familiar doente.

Como percecionam esta condicdo? Como a aceitam? Como se adaptam?
Quais sao as suas necessidades e dificuldades? Que expetativas referem? O que
pensam do apoio dos enfermeiros? Sao realidades que pretendemos conhecer
através do relato de quem as experiencia e que serviram como questdes

orientadoras deste estudo.
Neste estudo, definimos como objetivos:

Descrever o contexto do cuidar e vivéncias dos familiares cuidadores da

pessoa em hemodialise

Descrever necessidades dos familiares cuidadores inerentes ao cuidar da

pessoa em hemodialise
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Descrever como superam as dificuldades, os familiares cuidadores da pessoa

em hemodialise

Descrever expetativas dos familiares cuidadores relativamente ao apoio dos

enfermeiros
2.2. Tipo de Estudo

Este estudo integrado no paradigma de investigacdo qualitativo, segue uma

orientacdo fenomenoldgica, sendo do tipo exploratério, descritivo e transversal.

A opcéo por este tipo de pesquisa, prende-se com o facto do objeto em estudo
abarcar a subjetividade dos familiares cuidadores, que através do seu préprio
discurso revelam experiéncias e exprimem sentimentos sobre a responsabilidade

de prestar apoio e cuidados ao familiar doente.

Segundo Streubert e Carpenter (2002), a orientacdo fenomenoldgica é “muito
mais um modo de pensar ou de perceber do que um método” (pag. 51), sendo que
“o proposito da pesquisa fenomenoldgica é explicar a estrutura ou a esséncia das

experiencias vividas de um fenbmeno ...” (pag. 55).

E neste seguimento que esta investigacdo se desenvolve, dado que possibilita
a exploracdo e descricdo da temética em estudo, através da atribuicdo de
significados as experiéncias relatadas pelos participantes relativas ao seu papel de

cuidadores. Quanto a dimensao temporal, este estudo é do tipo transversal.
2.3. Participantes

A populacédo corresponde ao “conjunto de pessoas que satisfazem os critérios

de selecéo definidos previamente “ (Fortin, 2009, pag.311).

Neste estudo considerou-se como populacdo, todos os familiares cuidadores
da pessoa em hemodialise, numa instituicdo hospitalar da cidade do Porto, no

periodo de marco a maio de 2012 e que tivessem mais de 18 anos de idade.

A amostra intencional foi obtida por amostragem sequencial, respeitando a
saturacao de informacdo. Para Streubert e Carpenter (2002) “a logica e o poder da
amostra intencional estd na sele¢édo de casos ricos de informagédo...sdo aqueles a
partir de quem se pode aprender muitos assuntos...para a finalidade da
investigagao” (pag. 66).
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Neste estudo a populagéo correspondente a oito familiares, ndo foi coincidente
com a amostra, uma vez que um dos familiares manifestou a sua indisponibilidade

para participar, tendo-se obtido no final, uma amostra de sete participantes.

O Quadro 1 apresenta a caracterizacdo sociodemografica dos familiares

cuidadores que participaram neste estudo.

Quadro 1- Carateriza¢@o sociodemogréfica dos participantes

El E2 E3 E4 E5 E6 E7
Sexo Feminino Masculino Masculino Masculino Feminino Feminino Feminino
Idade (anos) 51 79 66 76 50 72 60
Estado civil Divorciada Casado Casado Casado Casada Casada Casada
Filhos/ 1 4 4 2 1 3 2
Idades (anos) (29) (51,50,48,47) | (46,45,44,39) (43, 40) (25) (49,43,39) (30,34)
) ) Curso geral
Escolaridade 12° ano 4° ano 4° ano 2° ciclo 12°ano 4° ano .
comércio
o Assistente Assistente o Empregada
Atividade . Reformado Reformado Reformado e Doméstica o
técnica técnica escritorio
Grau de
parentesco Filha Marido Marido Marido Filha Esposa Filha
com o doente
Catolica . . Catolica Catolica
L ~ . Catolico néo . Congrega- .
Religi&o néo Catdlico . Ateu néao o néo
. praticante . ¢ao cristd .
praticante praticante praticante
Duracao do
papel de 16 anos 14 anos 3 anos 2 anos 17 anos 10 anos Y2 ano
cuidador
Idade do
familiar 76 79 60 75 76 77 89
doente (anos)

Pela andlise do Quadro 1, verifica-se:

e a participacdo de sete familiares cuidadores (n=7)

e a predominéncia do sexo feminino (57%; n=4), relativamente ao sexo masculino
(43%; n=3)

e a média de idades dos familiares cuidadores é de 65 anos (com um desvio padrédo
de 10,7), correspondendo a idade minima a 50 anos e a idade maxima a 79 anos

ea predominadncia de participantes casados (86%; n=6), relativamente a uma

participante com o estado civil divorciada (14%; n=1)
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e respeitante ao grau de escolaridade, a existéncia de 43% (n=3) de participantes
com o0 4°no, assim como 43% (n=3) de participantes com o 12° ano e
equivalente, e ainda 14% (n=1) com o 2° ciclo

enN0O que concerne a atividade profissional dos participantes, 43% (n=3) estédo
reformados, 43% (n=3) estdo no ativo e 14% (n=1) referem ter atividade
doméstica

ea predomindncia de participantes cobnjuges (57%; n=4) relativamente a
participantes filhas (43%; n=3)

¢ 0 predominio de participantes catélicos ndo praticantes (57%; n=4), sobre 14%
(n=1) que referem ser catélicos, 14%(n=1) que referem ser ateus e 14%(n=1) que
referem pertencer a congregacao crista

e a média de duracado do papel de cuidador é de 9 anos (com um desvio padréo de
5,7), correspondendo a duragdo menor como cuidador a meio ano e a duragao
maior a 17 anos

e a média de idades do familiar doente é de 76 anos (com um desvio padrdo de

7,8), correspondendo a idade minima a 60 anos e a idade maxima a 89 anos
2.4. Técnica de Recolha de Informacéao

Para a recolha de informagéo, optamos por uma entrevista semiestruturada
realizada aos familiares cuidadores, devido a natureza abstrata e subjetiva do
fenbmeno em estudo e por proporcionar mais flexibilidade, uma vez que o
investigador nestas situagfes pode repetir ou esclarecer as questdes e ter maior
oportunidade de avaliar atitudes, posturas, gestos e registo de reacdes (Streubert e
Carpenter, 2002).

Foi elaborado um guido com um conjunto de questfes as quais se pretendeu
obter resposta, de uma forma organizada mas flexivel, por forma a permitir que o
participante pudesse organizar o seu discurso e desta forma expressar 0S seus

sentimentos e descrever as suas realidades (Anexo 1), incluindo objetivos como:

¢ Legitimacao da entrevista

¢ Caracterizacao sociodemografica

e Conhecer o contexto no qual o familiar é cuidador

e I[dentificar necessidades dos familiares cuidadores

e I[dentificar estratégias de adaptagdo usadas pelo familiar enquanto cuidador

e Identificar expectativas dos familiares cuidadores relativamente ao apoio por

parte dos enfermeiros

48



O guido apresentou as seguintes questdes:

Qual a idade do seu familiar doente?

¢ Ha quanto tempo cuida do seu familiar?

e Pode explicar porque comecou a cuidar? Que motivos o levaram a assumir
ser o familiar cuidador?

¢ Que tipo de ajuda (cuidados) presta ao seu familiar?

e Tem apoio de alguém para cuidar do seu familiar? Que tipo de apoios?

¢ Que necessidades e/ ou dificuldades tem sentido enquanto cuidador?

e Tem alguém com quem possa conversar e expor o que sente relativamente a
esta situacdo? De que falam normalmente?

¢ Que aspetos ou vantagens sente por estar a cuidar?

e O que sentiu quando soube da doenca do seu familiar e da necessidade
deste efetuar hemodidlise?

e Que sentimentos vivencia no seu dia-a-dia?

¢ Como vé o seu futuro enquanto cuidador do seu familiar doente?

e Como supera as dificuldades que surgem?

¢ Recebe algum tipo de apoio por parte dos enfermeiros? Que tipo de apoio?
Que informacao recebe por parte destes profissionais?

e Como considera esses apoios?

e Em relagdo a si e a situacdo atual vivenciada, o que esperaria dos

enfermeiros?

e Tem sugestbes para alterar ou melhorar o0 apoio que os enfermeiros lhe dao?

2.5. Procedimentos

A entrevista segundo o guido, foi previamente efetuada a duas pessoas ndo
incluidas na amostra, que eram familiares cuidadores de pessoas em hemodialise,
numa outra instituicdo. O que pretendemos com este procedimento, foi verificar e
validar as questdes elaboradas, como forma de testar se as mesmas eram bem
interpretadas. Nao houve referéncia a dificuldade de interpretacdo das questdes

efetuadas.

Foi feito um primeiro contato com os participantes, presencialmente e no
referido servigo, onde foi solicitada a colabora¢do dos mesmos, explicado o porqué

do estudo e os objetivos que se pretendiam atingir.
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Aos participantes foi dada a possibilidade de escolherem a data da entrevista
para a recolha da informacdo, uma vez que ” Para facilitar a partilha de informagao
pelos participantes, € boa pratica entrevistar quando e onde for mais confortavel
para eles.” (Streubert e Carpenter, 2002, pag. 26-27).

As entrevistas realizaram-se no servico de Nefrologia da instituicdo, no periodo
de mar¢o a maio de 2012, numa sala de reunides disponibilizada para tal, pelo que
a privacidade dos participantes foi sempre garantida. A duracdo média das

entrevistas foi de uma hora.

Toda a informacgéo fornecida foi gravada em audio, com a permissdo dos
participantes, tendo de seguida sido feita a transcricdo para texto em computador
(foram retiradas algumas informacdes decorrentes do discurso dos participantes,

gue permitiam a identificacdo dos mesmos).

Foi atribuido um cddigo a todas as entrevistas, referenciadas com a letra “E” e

seguidas de um namero que representa a ordem cronoldgica da sua realizagao.

O procedimento escolhido para analise dos dados, fundamentou-se na analise

de contetdo, que consiste num “...conjunto de técnicas de analise das
comunicacgdes, que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢cdo do

conteudo das mensagens” (Bardin, 2009, pag. 40).

Com esta analise o investigador procura entender o fendmeno através da
perspetiva dos participantes, interpretando os significados dos seus discursos
Neste sentido, apds a transcricAo das entrevistas obtivemos um conjunto de
informagdes, o corpus da andlise, que foi sujeito a diversas leituras flutuantes.
Estas foram sendo aprofundadas, tornando-se mais exaustivas e permitindo assim

a identificacdo de contetdos significativos.

De seguida procedemos ao processo de codificacdo “...pelo qual os dados em
bruto sdo transformados ... agregados em unidades, as quais permitem uma
descricdo exata das caracteristicas pertinentes do conteudo” (Bardin, 2009,
pag.129).

Posteriormente as unidades de registo resultantes, foram reagrupadas segundo
uma natureza semantica, tendo emergido deste conjunto as categorias e
subcategorias (processo de categorizacdo). O guido da entrevista, de algum modo

orientou a identificacdo das categorias.
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As caracteristicas de exclusdo muatua, homogeneidade, pertinéncia,
objetividade e fidelidade, preconizadas por Bardin (2009), foram consideradas neste

processo de categorizagao.

Os resultados obtidos foram validados por duas investigadoras experientes.
2.6. Considerac@es Eticas

Uma vez que 0s aspetos éticos devem ser sempre respeitados, para a
concretizacdo desta investigacdo, foram solicitadas formalmente autorizacBes a
Direcéo da Instituicdo e ao Diretor do servi¢co de Nefrologia (Anexo Il), assim como

parecer & Comissao de Etica para a Saude da Instituicdo (Anexo Il1).

De igual forma foram elaboradas as Declaragbes de Consentimento Informado
para fornecer aos participantes, assegurando-se desta forma os esclarecimentos
necessarios (Anexo 1V).

No final do estudo as gravagdes foram eliminadas.
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3.ANALISE E DISCUSSAO DA INFORMACAO

No presente capitulo apresentamos a analise e discussao da informacao

resultante das entrevistas efetuadas.

Neste estudo participaram sete familiares cuidadores, com idades

compreendidas entre os 50 e 79 anos.

Relativamente a distribuicdo por sexo, verificAmos a existéncia de quatro
familiares cuidadores do sexo feminino e trés do sexo masculino. No que respeita a
relagcdo de parentesco que tém com a pessoa em hemodialise, surgiram-nos trés

filhas e quatro cénjuges, dos quais uma era esposa.

De acordo com a maioria dos estudos, permanece a ideia de que o papel de
cuidar esté ligado ao sexo feminino, mesmo nos casos de familias em que existem
filhos homens e mesmo nas situagcdes em que a mulher acumula o ato de cuidar
com a sua atividade profissional e com a sua vida familiar (Brito, 2002; Brondani,
2008; Castro, 2008; Figueiredo, 2009; Grelha, 2009; Lage, 2007; Martins, 2005;
Monteiro, 2011; Neri e Carvalho, 2002; Sequeira, 2010; Teixeira, 2009).

No entanto, também existem homens cuidadores, na maioria dos casos
cbnjuges (Monteiro, 2011; Neri e Carvalho, 2002). Quando as suas esposas
adoecem ou ficam incapacitadas, assumem o papel de cuidadores, satisfazendo-
lhes as necessidades de cuidados pessoais e assumindo tarefas domésticas
(Castro, 2008; Figueiredo, 2009; Garrett, 2005; Grelha, 2009).

VerificAmos que os niveis de escolaridade variaram entre 0 4° e 0 12° ano ou
equivalente. Estes dados s&o consonantes com os de outros estudos que refletem
a predominancia de familiares cuidadores com baixo nivel de escolaridade (Brito,
2002; Cunha, 2011; Figueiredo, 2009; Monteiro, 2011; Pereira, 2011).
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Relativamente a questdo da duracdo do seu papel de familiar cuidador,
verificamos que a prestacdo de cuidados por parte dos participantes oscila entre

meio ano e 17 anos.

No que concerne a situacao profissional do cuidador, verifica-se que a maioria
dos participantes é reformada, resultados congruentes com outros estudos (Aradjo,
2010; Brondani, 2008; Castro, 2008; Cunha, 2011; Monteiro, 2011; Pereira,
2011;Teixeira, 2009).

Na questdo da idade da pessoa em hemodidlise, as idades dos doentes variam
entre 60 e 89 anos. Estes dados estdo relacionados com o envelhecimento
progressivo da populacdo e o aparecimento de doencas cronicas (Martins, 2005;
Sousa, 2009).

Do discurso dos participantes emergiram dados que foram agrupados segundo
0 guido da entrevista e 0s objetivos pretendidos, tendo-se posteriormente
organizado a grelha de categorias, subcategorias e unidades de registo, que se
apresenta em anexo (Anexo V). Optamos por analisar separadamente cada

categoria, orientada pela ordem sequencial do guido.

O Quadro 2 apresenta as categorias e subcategorias emergentes, que refletem

as vivéncias dos familiares cuidadores da pessoa em hemodialise.
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Quadro 2-Vivéncias dos familiares cuidadores da pessoa em hemodialise

Categoria

Subcategoria

Raz&o para ser cuidador

Obrigacéo
Inevitabilidade
Retribuicéo
Afetividade
Financeira

Cuidados prestados pelo cuidador

Atividades domésticas
Higiene

Presenca

Conforto

Alimentacao
Superviséo
Medicacao

Apoios ao cuidador nos cuidados prestados

Familiares
QOutros

Tipo de apoios nos cuidados

Servigos domésticos
Higiene

Compras

Apoio moral

Dificuldades enquanto cuidador

Auséncia de informacéo
Exigéncia fisica
Diversidade de papéis
Relacionamento

Sentimentos do cuidador

Compaixao
Resignacéo
Satisfacao
Revolta
Solidao
Tristeza
Orgulho

Necessidades expressas pelo cuidador para superarem a
situacdo

Suporte social
Suporte informativo
Suporte espiritual

Estratégias utilizadas para superar a situagdo vivenciada

Recursos pessoais
Experiéncias vividas
Crencas religiosas
Espirituais

Apoio psiquiatrico
Apoio familiar

Perspetivas futuras do cuidador

Continuidade
Preocupacdo em adoecer
Perda do familiar
Projetos de vida
Incerteza

Apoio familiar
Dificuldades financeiras

Apoio prestado pelos enfermeiros de servico

Informativo

Relacdo com o doente
Relacdo com o familiar
cuidador

Expetativas relativas ao papel dos enfermeiros

Apoio a familia
Recursos humanos
Gabinete

Grupo de entreajuda
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3.1. Razéao para ser cuidador

Quando a doenca surge no seio de uma familia, esta depara-se com a
necessidade de escolher quem vai ser o cuidador. S&o varias as razdes que levam
alguém a assumir cuidar de um familiar doente, estando este papel muitas vezes
associado a fatores sociais, culturais e morais. Uma vez que é do contexto familiar
gue normalmente emerge o cuidador, e uma vez que este papel tem estado desde
sempre ligado a familia, quando este adota a responsabilidade pela prestacdo de
cuidados, fa-lo em funcdo de motivagdes (Aradjo, 2010; Brondani, 2008; Castro,
2008; Cunha, 2011; Lage, 2007; Sequeira, 2010; Teixeira, 2009).

Os familiares cuidadores participantes no nosso estudo, referiram, que as
razdes que os impeliam a cuidar do seu familiar em hemodialise, se prendiam com
sentimentos de obrigagdo para com o doente; a inevitabilidade para o cuidar; uma
forma de retribuicio com uma componente de reconhecimento pelo passado;

razbes afetivas como o0 amor e até por uma questao financeira.

Desta categoria emergiram cinco subcategorias como se pode observar no

Quadro 3 e que passaremos a analisar separadamente.

Quadro 3- Razéo para ser cuidador

Subcategoria Unidade de registo

.) tem é que cuidar deles (...) “ E1

.) comecei a cuidar dela porque eu tenho obrigagéo disso. (...) “ E2

“ (-
(-
“(...) tenho obrigagdo disso (...) “ E3
Obrigagéo “(...) enquanto eu puder, sou eu que trato dela...eu acho que tem de ser
assim (...)” E4
“(...) tenho de ser sempre eu pra tudo” (...) E6
“(...) a gente sente-se...responsaveis por ele (...) " E7
“(...) eu achei que o meu pai sozinho n&do conseguia (...) ” E1
“(...) tem de ser bem tratada por mim porque ela ndo tem ninguém (...) ” E2
“(...) como eu estou reformado, sou eu...tenho tempo livre (...) " E3
o “(...) acho que o meu pai ndo esta em condigdes derivado a idade...ele
Inevitabilidade também nao pode (...)" E5

“(...) ndo temos outra alternativa...ndo temos mais ninguém...sou eu e ele
sozinho (...) “ E6

“(...) ele sabia pouco fazer as coisas em casa... ele ta a viver sozinho (...)”
E7 (cont.)

56



...) @a minha mae tratou-nos bem desde pequeninos (...) " E1
...) se fosse ao contrario, eu sei que ela me fazia o mesmo (...) E3
Retribuigdo ...) ela também é que cuidou sempre de mim (...) " E4

...) eles também ja cuidaram de noés tantos anos (...) " E5

...) eu fago aquilo por amor a minha mulher (...) " E2
Afetividade “(...) ela é mais bem tratada por mim que por outra pessoa qualquer (...) " E3

...) A - minha mé&e pra mim é tudo...a minha mae é o meu pilar (...) " E5

(
(
(
(
“(...) ele cuidou da gente e a gente tem de cuidar dele agora (...) " E7
(
(
(
(

Financeira ...) Sinto que me fica mais barato (...) ” E3

Obrigacao

No presente estudo, a maioria dos participantes referiu a obrigagdo como uma
das razbes que os levou a serem cuidadores, fosse por uma questdo de dever
conjugal (E2,E3,E4 e E6) ou por dever filial (E1 e E7).

Resultados semelhantes encontram-se em varios estudos. De fato a obrigagéo
também foi referenciada por participantes conjuges e filhos, como sendo um motivo
para cuidar, mais do que por uma escolha livre, sobressaindo o dever conjugal, o
dever moral e social subjacente e a responsabilidade filial (Aradjo, 2010; Castro,
2008; Cunha, 2011; Ribeiro, 2008; Teixeira, 2009).

A literatura apoiada por diferentes estudos que abordam a tematica do familiar
cuidador, descreve que quando é necessario definir quem representara o papel de
familiar cuidador, predominam as razfes inerentes a valores como o dever familiar
e a obrigacdo, especialmente quando se fala em coénjuges e filhos. Se para os
cbnjuges esta obrigacao se prende com valores matrimoniais, como o estar junto na
saude e na doencga, o dever de cuidar um do outro, ou seja por uma questdo de
dever moral, para os cuidadores que se apresentam como filhos, esta obrigacéo ja
assume uma conotacgdo de hierarquia, tradicdo familiar. Como os pais cuidam dos
filhos enquanto sdo pequenos, entdo depois os filhos cuidardo dos pais se estes
precisarem, ou seja por uma questdo de dever filial. Muitas vezes a
responsabilidade dos cuidados n&o surge como uma Opgdo mas como uma
obrigatoriedade, predominando as razdes inerentes ao dever familiar e obrigagéo
(Brondani, 2008; Figueiredo, 2009; Lage, 2007; Martins, 2005; Neri e Carvalho,
2002; Ribeiro, 2008; Sequeira, 2010).

Inevitabilidade
Perante a situacao do IRC, da hemodidlise e da dependéncia, a inevitabilidade

foi outro aspeto referido pelos nossos participantes, como fator para ser cuidador.
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Obtivemos relatos de duas participantes filhas (E1 e E5), que associam a
inevitabilidade de terem de ser cuidadoras da sua méae, perante a incapacidade e
limitacbes do pai, reconhecendo que se este fosse o cuidador, ndo seria capaz de

representar esse papel com eficacia.

Também no estudo de Cunha (2011) hé referéncia a um cuidador que diz estar
a prestar cuidados ao seu pai, perante a incapacidade da mae para o fazer, o que
corrobora os resultados obtidos no nosso estudo. Estes fatos ja anteriormente
tinham sido descritos na literatura. Muitas vezes a responsabilidade dos filhos surge
aliada ao reconhecimento que os pais idosos estdo a perder a autonomia, pelo que
precisam de alguém que ajude, seja para serem cuidados, seja para serem
apoiados nos cuidados que prestam ao cbénjuge doente (Hanson, 2005; Monteiro,
2011).

Salientamos a participacdo E7, que referiu cuidar do pai doente, porque este
vive s6 e nao seria autbnomo “(...) ele sabia pouco fazer as coisas em casa... ele ta

a viver sozinho (...)".

A literatura aborda esta situacdo, ao destacar que perante a auséncia de
cbnjuge, sdo os filhos quem geralmente assumem a responsabilidade pela
prestacdo de cuidados (Figueiredo, 2009). No estudo de Oliveira (2010) sobre as
vivéncias de cuidadores em cirurgia ambulatéria, esta situacdo esta patente,

verificando-se que os filhos assumem a responsabilidade pelos pais que estdo sos.

Os restantes relatos levam-nos a concluir que a razdo que leva os participantes
do nosso estudo a serem cuidadores, é porque ndo existe mais ninguém para o
fazer, seja porque a diade cuidador doente vive s6 (E2 e E6), ndo existindo outra
alternativa, seja porque o cuidador esta reformado, assumindo dessa forma a

prestacéo de cuidados (E3), sobressaindo aqui o aspeto de disponibilidade.

Resultados semelhantes foram encontrados por Aradjo (2011); Castro (2008);
Neri e Carvalho, (2002); Pereira (2011) e Trindade (2012), tendo estes autores
concluido que o fato dos prestadores de cuidados nao terem atividade profissional
Ihes permitiu uma maior disponibilidade para o cuidar, uma vez que o tempo livre os

predispbs a serem cuidadores.

A literatura sugere que os familiares expressam a sua disponibilidade quando
confrontados com uma doenca crénica, sendo que as razdes que estdo na adocdo

do papel, se prendem em muitos casos com a realidade de se ser a Unica pessoa
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que pode cuidar, fazendo-o por iniciativa prépria, de uma forma muitas vezes
solitaria e continua (Castro, 2008; Sequeira, 2007; Walsh, 2005).

Um dado interessante surge no estudo de Alves (2011) sobre os cuidadores
informais de doentes com cancro de pulmao, no qual a inevitabilidade da situagéo,
associada a disponibilidade para o cuidar, assume para alguns participantes, uma

conotacao negativa, de limitacdo, tendo sido identificada como dificuldade.

Retribuicéo

O motivo retribuicdo como uma das razdes para ser cuidador, foi referido pelos
participantes. Desta subcategoria emergiram sentimentos que denotam gratidao,
reconhecimento e agradecimento por tudo o que o doente fez ao longo da vida, ao
agora cuidador, seja este cbnjuge (E3 e E4) ou filho (E1,E5 e E7). A oportunidade
de cuidar de um familiar, permitindo assim a retribui¢cdo e a gratiddo, é considerado

como fator para a aceitacdo do papel de cuidador.

VerificAmos que 0s nossos resultados corroboram outros estudos. A referéncia
a cuidadores filhos que dizem cuidar da mée, como forma de retribuir os cuidados
que Ihes foram prestados por esta ao longo da sua existéncia, agradecendo desta
forma o que anteriormente foi feito pelo agora doente, surge como justificacdo para
0 cuidar atualmente (Brondani, 2008; Castro, 2008; Cunha, 2011; Ribeiro, 2008;
Teixeira, 2009).

Afetividade

Alguns dos patrticipantes salientaram a questdo da afetividade, como algo que
0s motivou a serem os cuidadores, destacando-se cdnjuges homens (E2 e E3) e
uma filha (E5).

De acordo com outros estudos, no momento em que uma familia € confrontada
com a realidade de ter um elemento doente e com dependéncia, os afetos surgem
como motivo para 0 apoio e para a prestacdo de cuidados. Castro (2008) conclui
que “...amor, carinho e grande apreco sdo aspetos enumerados pelo cuidador”
(pag.123), assim como Araujo (2010) e Teixeira (2009) que apresentam conclusdes

nas quais alguns dos seus cuidadores o fazem por afeto.

De igual forma Monteiro (2011), Pereira (2011) e Trindade (2011) refor¢cam,
concluindo que a relagéo afetiva e o carinho que os cuidadores familiares tém com

o doente, € motivo suficiente para a prestacdo dos cuidados (0o que também se
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verificou no nosso estudo), quer seja na perspetiva de amor entre os conjuges (E2

e E3), quer seja numa perspetiva de amor de filhos (E5).
Financeira

Salientamos a subcategoria financeira, uma vez que obtivemos referéncia por
parte de um participante. Este referiu que o motivo que o leva a ser o cuidador

surge por uma questdo de poupancga “ (...) Sinto que me fica mais barato (...) " E3.

As dificuldades econdmicas foram mencionadas como sendo um problema
para a maioria dos familiares verificando-se que 0s recursos econdémicos eram

insuficientes face as necessidades do doente (Araujo, 2010).

Alves (2011) no seu estudo faz referéncia a dois participantes que elegem
também este aspeto financeiro e consequente dificuldade, como uma das razdes

que os levaram a ser familiares cuidadores no domicilio “...tinha quartos
particulares que nos tinhamos de pagar...mais as fraldas, medicamentos.” (pag.69).
De igual forma encontramos no estudo de Monteiro (2011) mencao a questao
financeira, sendo referido pelos participantes envolvidos, como uma dificuldade
“Muitos cuidadores tém de enfrentar as dificuldades financeiras associadas a perda

economica e ao acréscimo de gastos...” (pag.164).

Silva (2008) ao abordar as vivéncias de idosos com dor crénica, obtém uma
concluséo interessante e que demonstra 0 quanto a questao financeira é relevante
guando se fala em doenga cronica e dependéncia, quer seja vista como uma
dificuldade (como referem a maioria dos estudos), quer seja vista como uma razao
para ser cuidador e assim poupar nos cuidados (como o caso dos resultados do
nosso estudo). Esta autora verificou que o0s seus participantes cuidadores, quando
comparam o ato dificil de cuidar de familiares com dor cronica, com 0s gastos
associados, deixam de considerar a prestacdo dos cuidados como dificil,
entendendo que 0s custos que a doenca acarreta sdo bem mais graves que o0 ato

de cuidar.
3.2. Cuidados prestados pelo cuidador

Através da literatura, constatamos que em muitas ocasifes a situacdo
decorrente da doenca cronica e dos tratamentos associados, juntamente com a
idade por vezes avancada do doente, acarreta uma dependéncia a qual o familiar

cuidador tem que dar resposta (Castro, 2008; Ribeiro, 2008).
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Quer seja do foro fisico ou mental, a cronicidade € uma das causas mais
frequentes de dependéncia, incapacidade e perda de autonomia por parte de quem
a vive, sendo varios os estudos que evidenciam nos seus resultados, a
necessidade que os doentes tém de ser auxiliados por um cuidador em atividades
bésicas e instrumentais da sua vida diéria (Figueiredo, 2009; Martins, 2005; Pereira,
2011; Sequeira,2010).

O cuidado prolongado que estes familiares cuidadores prestam, engloba
atividades como o cuidar da casa, fazer compras, preparar refeicbes, prestar
cuidados de higiene, vestir e auxiliar nas necessidades fisiol6gicas (Castro, 2008;
Grelha, 2009; Ribeiro, 2008; Walsh, 2005).

Para Martins (2005) e Sequeira (2010) o cuidar nao pode porém, esquecer 0
suporte emocional.

Os familiares cuidadores participantes no nosso estudo, referiram nesta
categoria, que o tipo de cuidados que prestam ao seu familiar doente, se prendem
essencialmente com atividades instrumentais como as do foro doméstico, a higiene,
o conforto e a alimentagdo, mas também cuidados nos quais se incluiram a

presenca e a supervisao, tal como é apresentado seguidamente no Quadro 4.

Quadro 4-Cuidados prestados pelo cuidador

Subcategoria Unidade de registo

“(...)arrumaracama (...) "E1

“(...) eu é que cozinho...eu dou uma limpezazinha a casa...meto as
roupas na maquina (...) " E2

“(...) no Algarve tinha que cozinhar e também que limpar a casa toda
(.--.)"E3

Atividades domésticas “(...) fazer a sopa...na cozinha e ela "vai-me buscar batatas e olha
descasca-mas”...E la tenho que descascar (...)" E4

“(...) mudamos-lhe também os lengdis da cama, arrumamos o quarto, a
propria casa (...) ES

“(...) a gente tentou ajudar a fazer de comer...o arroz...A fazer a cama e
alavar a louga... E lavar a roupa, estender a roupa, passar a ferro (...)
E7

“(...) dar-lhe banho...mudar-lhe a fralda (...)” E1

Higiene “(...) toda a higiene que precisa (...)” E2

“(...) dar banho e essas coisas todas (...)" E3 (cont.)
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“(...) preparamos um almogo ou um jantar...Se hoje a minha mae comeu
alface daqui a dois ou trés dias pomos tomatinhos (...)” E1
Alimentag&o “(...) dar-lhe comida...eu fago comida & parte...tem de ser assim essas
coisas (...)" E2
“(...) cozinhar sou eu, sei demolhar as batatas e essas coisas todas (...)"
E?) o que tem de se fazer a um doente acamado... pinto as unhas
...nada impede de ser bonita e bem tratada (...) “E1
Conforto “(...) damos-lhe o maior conforto a ela...que é para ela se sentir
bem(...)" E5
“(...) deita-lo na cama, tirar-lhe a roupa...pb-lo na cama pra ele
descansar e ficar melhor (...) E6
Medicagéo “(...) dar-lhe comprimidos(...)” E2
“(...) estamos ali a beira dela na cama...quando a minha mae esta mais
em baixo eu n&o saio da beira dela (...)" E1
“(...) tou sempre permanentemente, sempre ao pé dela. Sempre,
Presenca sempre, noite e dia, noite e dia (...) “E2
“(...) E eufico ali amarrado, para o que for preciso. Se for preciso tou ali,
se ndo for tou ali também (...) “E4
“(...) desde ir busca-lo ao carro...tenho que ir busca-lo ao carro para o
ajudar e pronto (...)" E6
“(...) tenho necessidade de pedir ao meu pai “olha compras isto ou
Supervisdo compras aquilo”...s6 para ser diferente (...) E1
“(...) a parte da medicagdo tentdmos coordenar com o meu pai...pra
ver...se a medicagao direita ou ndo, ndo é? (...)" E5

Atividades domésticas

Os familiares participantes referiram, dar apoio e auxiliar em atividades do
ambito doméstico basicas, como o arrumar a casa, fazer a cama, limpar, lavar a

louca e a roupa, passar a ferro.

Estes dados sdo suportados por resultados descritos noutros estudos, ao
revelarem que os doentes necessitam na maioria das vezes, de auxilio para realizar
atividades bésicas na sua vida diaria, como é o caso das atividades domésticas,
gue englobam o cuidar da casa, preparar refei¢cdes, ir as compras (Martins, 2005;
Moreno, 2008; Neri e Carvalho, 2002; Ribeiro, 2008; Sequeira, 2010; Trindade,
2011).

Higiene/ Alimentac&o/ Conforto/ Medicagéo

A abordagem a higiene e conforto, como cuidados importantes e associados a
ideia de bem-estar e melhoria da autoestima do doente, foi referida pelos
participantes do nosso estudo, que consideram estes aspetos como integrantes na
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sua prestacado de cuidados, fato corroborado com resultados de outros estudos, que
consideram o dar banho, alimentar, vestir, posicionar, deambular e administrar a
medicacdo, como exemplos de cuidados prestados que contribuem para o bem-
estar e conforto da pessoa cuidada (Araujo, 2010; Brondani, 2008; Castro, 2008;
Martins, 2005; Monteiro, 2011; Moreno, 2008; Neri e Carvalho, 2002; Pereira, 2011,
Ribeiro, 2008; Silva, 2008; Trindade, 2011).

Nao podemos deixar de salientar a referéncia que a participante E1 faz, ao
mencionar “ (...) pinto as unhas ...nada impede de ser bonita e bem tratada (...) “.
Esta atitude perece-nos ser corroborada por Brondani (2008) que afirma “ partindo-
se da premissa de que a pessoa humana é Unica, entdo o ato de cuidar dessa
pessoa também deve ser singular’ (pag.73). De fato e ainda de acordo com a
mesma autora, o discurso dos seus participantes revelou que a preocupagédo do
cuidador com o conforto e bem-estar da pessoa alvo de cuidados, vai bem mais
além que a realizacdo de cuidados corporais, demonstrando-se em pequenos
gestos que podem significar interesse, zelo, empatia pelo outro e a preservagao da

dignidade do ser pessoa.

Ainda nas conclus@es de Brondani (2008), ha a referéncia ao fato do cuidador
se preocupar em oferecer atividades diferentes como um passeio, uma mdusica ou
um alimento diferente, com o objetivo de satisfazer o doente e promover 0 seu bem-
estar. Preocupacao idéntica, encontramos neste estudo, uma vez que a participante
El refere na questdo da alimentagdo, esta necessidade de variar os alimentos

“(...)Se hoje a minha mae comeu alface daqui a dois ou trés dias pomos tomatinhos

(..

De salientar que no presente estudo, apenas um dos participantes referiu o
aspeto da medicacdo, como fazendo parte dos cuidados que presta “(...) dar-lhe

comprimidos(...)” E2.

Presenca

Obtivemos esta subcategoria, ap0s o0s participantes terem referido a
permanéncia junto ao seu familiar doente, como uma forma de se mostrarem
disponiveis ao prestarem este tipo de cuidado. Estudos diversos abordam e validam
este tipo de prestacdo, ao considerarem que o0 estar presente, € uma forma de
companhia que fazem ao doente (Alves, 2011; Lage, 2007; Martins, 2005; Oliveira,
2010; Pereira, 2011).
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No estudo de Apoéstolo (2007), os familiares de doentes em contexto
psiquiétrico, relatam que a melhor forma de ajudar o doente € estar sempre ao seu
lado, mantendo uma presenca constante. Desta forma o familiar cuidador esté
atento as necessidades do seu familiar, procurando satisfazé-las, uma vez que para

eles o bem-estar do doente é a prioridade.

Também Alves (2011) no seu estudo sobre cuidadores de doentes com cancro
do pulméo em fim de vida, conclui que a presenca é muito importante como cuidado
prestado, uma vez que através desta, os familiares centram-se no doente, atuando

em fungdo das suas necessidades e satisfazendo-lhes os desejos.
Supervisao

Duas participantes referiram a necessidade de supervisionar o pai em

atividades como a alimentagéo e a toma da medicagéo.

A referéncia a supervisado, € um tipo de cuidados que os familiares cuidadores
prestam. A presenca de uma doenga crénica, mesmo que associada a um doente ja
idoso, ndo implica necessariamente que este seja dependente. A pessoa pode
vivenciar a sua doencga, cronicidade e tratamentos, mantendo a sua independéncia
e autonomia. No entanto, e na perspetiva de melhorar o seu bem-estar, pode e
deve haver supervisdo por parte de outros, sendo na maioria dos casos prestada
por filhos, que assim assumem esta responsabilidade (Araujo, 2010; Carreira, 2006;
Cunha, 2011; Martins, 2005; Oliveira, 2010).

No estudo de Carreira (2006) sobre o idoso com doenca cronica, alguns
familiares cuidadores reconhecem a importancia desta autonomia por parte do
elemento doente, como sendo algo importante para manter o seu bem-estar moral.
Ao manterem a autonomia, também sdo responséveis pelo seu cuidado, pelas
tomas de medicacdo e cuidados com a alimentacdo, necessitando contudo de
orientacdo e supervisdo. Para a mesma autora se esta forma de participacdo nos
cuidados por parte dos familiares, é feita através de informagdes, esclarecimentos e
orientacbes, por vezes ocorrem neste ambito, participacbes indiretas como a

limpeza da casa.
3.3. Apoios ao cuidador nos cuidados prestados

Esta categoria pretendeu perceber e descrever se os cuidadores tém apoio de

alguém para a prestacéo dos cuidados ao doente IRC em hemodialise.
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Os participantes referiram que tém ajuda por parte de outros familiares ou
ainda proveniente de outras pessoas. Desta categoria emergiu 0 apoio por parte de

familiares e outros, como podemos visualizar no Quadro 5.

Quadro 5- Apoios ao cuidador nos cuidados prestados

Subcategoria Unidade de registo

“(...) umairméa e o meu pai (...) “E1

“(...) Tenho as filhas que vao la duas vezes por semana (...) “E2

“(...) Ah tenho. As minhas filhas ...mais as raparigas e as minhas noras
Familiares (...)E3

“(...) as minhas irmas quando estdo ca ...tenho o meu marido que também
me ajuda. ...o meu filho também ajuda (...)” E5

“(...) as minhas irmas (...)" E7

o “(...) as vezes vai la uma senhora...ela é mais servigos domésticos (...)’E1
utros

“(...) tenho uma senhora que também vai la (...)" E2

Apoio de outros familiares

De acordo com os relatos dos participantes do nosso estudo, verificAmos que
estes possuem apoio ao seu papel de cuidadores, na maioria das vezes por parte
de outros familiares, destacando-se que estes sdo quase sempre prestados por
filhas (E2 e E3), irmas (E1,E5 e E7) e noras (E3). Houve referéncia de uma

cuidadora que diz ter ajuda por parte do marido e do filho (E5).

Encontramos referéncias similares noutras investigacdes, ao concluirem que
existem familias nas quais alguns dos seus elementos, colaboram nos cuidados
que sdo prestados por um cuidador principal (Grelha, 2009; Moreno, 2008; Ribeiro,
2008; Silva, 2008).

Outros estudos apresentam resultados que mostram o quanto os cuidadores se
consciencializam da sobrecarga do cuidar, ao ponto de perante esta dificuldade,

precisarem de ajuda de terceiros (Monteiro, 2011).

Alves (2011) reforga estas evidéncias, constatando que cuidar de um doente,
por parte de um so cuidador, € insuficiente, pelo que este deverd socorrer-se de

ajudas de outros.

Na sua investigacdo, Cunha (2011) constatou que na maioria das vezes o
doente vive s6 com o cbnjuge que se identifica como cuidador, existindo contudo
nas proximidades pelo menos um filho, que assume o papel de colaboracdo na

prestacdo dos cuidados, o que revela de onde surge o apoio nas atividades
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instrumentais prestadas. Verifica-se pois que os cuidadores aproveitam a ajuda dos
filhos, como um atenuar da sobrecarga fisica e emocional, resultante do ato de

cuidar.

A prestacao de cuidados implica muitas vezes um esforco fisico, psicologico e
mental. Implica a reorganizacéo da triade cuidador-doente-familia, no sentido de se
aproveitar e potenciar recursos existentes. Araudjo (2010), Brito (2002), Garrett
(2005), Lage (2007), Lopes (2009), Sequeira (2010) e Trindade (2011) consideram
que apesar da maioria dos cuidadores cuidar de forma isolada e sem ajudas,
quando estas existem ou sdo necessdrias, provém de outros familiares, o que

reforca a importancia do suporte familiar.

O envolvimento de outros familiares em torno do cuidador principal, apresenta-
se desta forma, como uma consequéncia positiva para a prestacdo de cuidados
prestados a pessoa doente, gracas a situagdo mais atenuada do familiar cuidador
principal, revelando-se como uma estratégia a incentivar (Alves, 2011; Lage, 2007,
Moreira, 2006;Teixeira, 2009).

Apoio de outros

Obtivemos dois resultados que nos encaminham para a existéncia de outro tipo
de pessoas que prestam apoio aos nossos cuidadores, ndo existindo no entanto
referéncia ao fato de este apoio ser ou ndo remunerado, para se poder afirmar que
se trata de cuidados formais. Os patrticipantes que destacaram este tipo de apoio,

referiram somente ser um apoio do tipo doméstico (E1 e E2).

De igual forma, autores como Monteiro (2011), Silva (2008), Teixeira (2009) e
Trindade (2011), constataram que 0S seus participantes recorriam essencialmente
ao apoio por parte de outros familiares, recorrendo por vezes a outras pessoas,

para servigcos de apoio ao trabalho doméstico.

Parece-nos pertinente poder concluir, e corroborados por Brondani (2008) e
Figueiredo (2009) que o apoio ao doente e ao familiar cuidador prestado por
terceiros € uma forma suporte ao papel do cuidador, facilitando-lhe a tarefa de

cuidar.
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3.4. Tipo de apoios nos cuidados

Dos relatos dos participantes deste estudo, emergiram quatro subcategorias
gue englobam os servicos domésticos, higiene, compras e apoio moral, como 0s

apoios que lIhes sdo dedicados, conforme se verifica no Quadro 6.

Quadro 6- Tipo de apoios nos cuidados

Subcategoria Unidade de registo
“(...) e a mudar a roupa da cama(...) “E1
“(...) limpar de vez em quando ... passa a ferro... mudam-lhe a cama, limpam o
) quarto (...)" E2
Servigos ) o ) )
o “(...) aos fins de semana tdo la em casa ...limpam a sala e a casa...elas ajudam
domésticos
laemcasa(...) E3
“(...) Da-me apoio em casa (...)" E5
“(...) tudo dentro de casa(...)" E7
Higi “(...)a minha irma também me da apoio nos banhos (...)"E1
igiene
g “(...)lava-lhe a cabecinha e arranja-a toda... lava a minha mulher (...)"” E2
“(...) Ao sabado ele vai la e faz as coisinhas. Compra a garrafa do gas...o que
Compras
faz falta na casa (...)” E6
Apoio moral “(...) os filhos d&o apoio moral (...)" E4

Servigos domeésticos

VerificAmos através do discurso dos participantes, que a maior parte da ajuda
qgue Ihes é dada no seu papel de cuidadores, pertence ao dominio das atividades
domésticas. A maioria refere ter ajuda especificamente para a limpeza da casa e
servicos como passar a ferro. No caso dos cuidadores masculinos (E2 e E3), isto
pode ser explicado pela situacdo decorrente de se verem sujeitos a tarefas que

tradicionalmente pertencem a mulher, e as quais poderiam nao estar habituados.

As evidéncias de outros estudos, corroboram estes achados, ao concluirem a
existéncia de apoio de outros familiares para a realizacdo de atividades
instrumentais, evidenciando ainda que estas ajudas tém a ver na maioria dos
casos, com cuidados que exigem grande esforgo fisico (Brondani, 2008; Martins,
2005; Moreno, 2008; Oliveira, 2010; Teixeira, 2009; Trindade, 2011).

Higiene

Relativamente ao presente estudo, verificamos que os participantes referiram
ainda, ter apoio para a prestacdo de cuidados de higiene ao seu familiar doente (E1

e E2). Estes resultados sédo corroborados por Teixeira (2009) e Silva (2008), que ao
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identificarem este aspeto no seu estudo, concluiram que os cuidadores necessitam

de ajuda pratica quase sempre para os cuidados de higiene e mobilizacao.
Compras

Uma das participantes (E6) do nosso estudo, disse ter ajuda do filho para lhe
fazer as compras e tarefas mais pesadas, sendo esta necessidade, explicada na
maioria das vezes pela idade avancada dos cuidadores (Sequeira, 2010; Silva,
2008).

Martins (2005) e Sequeira (2010) corroboram as nossas conclusdes, ao terem
verificado que as atividades associadas ao papel do cuidar, quando desenvolvidas
por mulheres se prendem com o carater instrumental, tarefas domésticas e
cuidados pessoais, enquanto para os homens ficam assunto relacionados como

compras, tarefas mais pesadas, transportes.
Apoio moral
Um participante do nosso estudo referiu que os filhos lhe davam apoio moral.

Na opinido de Aragjo (2010), Figueiredo (2007), Sequeira (2010) e Teixeira
(2009), o apoio que é dado ao familiar cuidador, inclui o suporte emocional. Estes
autores concluem nos seus estudos, que este apoio é proveniente dos filhos, o que
refor¢ca o suporte afetivo, aumentando a coesao familiar e consequente bem-estar

para a pessoa doente.
3.5. Dificuldades enquanto cuidador

No percurso de cuidar, o familiar cuidador tem de aprender a gerir o seu tempo,
para poder cuidar e também realizar outras atividades pessoais, profissionais e
domeésticas. A prestacao de cuidados conduz a um desgaste fisico, mental, social e
financeiro de quem cuida, muitas vezes devido ao tempo dispensado no cuidar que
ndo é compensado, aos obsticulos que por vezes se apresentam, a acumulagéo de
tarefas e ainda a falta de informacéo sobre os cuidados que se prestam (Alves,
2011; Brondani, 2008; Castro, 2008; Ribeiro, 2008).

Ao pretendemos identificar quais as dificuldades que mais afetam os familiares
cuidadores da pessoa em hemodialise, encontramos referéncia a auséncia de
informacéo, exigéncia fisica, diversidade de papéis e o relacionamento, conforme

apresentamos no Quadro 7.
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Quadro 7- Dificuldades enquanto cuidador

Subcategoria Unidade de registo

“(...) ndo tinha conhecimentos nenhuns...ndo sabia...antes o que era
a hemodialise (...)" E2

“(...) eu ndo fazia ideia que isto era assim...eu n&o sabia o que era a
doenca (...)" E3

Auséncia de informacao “(...) ndo conhecia a doenga, nada, nada, nada (...)" E4

“(...) tentei perguntar mais ou menos o estilo da doenga e o que dai
advém (...)" E5

“(...) Nao, ndo, nunca ouvimos falar dela...eu acho que nem o pai nem

a mée dele teve esta doenca (...) " E6

“(...) ela ja custa muito a levantar e o peso, eu também ja ndo posso
L pegar em muitos pesos (...)" E2

Exigéncia fisica ] . o
“(...) eu também sou doente...eu tenho dificuldade porque ele é muito

pesado...eu também ja poucas forgas tenho (...)" E6

“(...) eu...estudo...trabalho, vou estudar...vou todos os dias ao meu
Diversidade de papéis pai...Sé queria que o dia fosse maior um bocadinho (...)” E5
“(...) tomar conta da casa, tomar conta dele, a gente nao pode (...)" E6

“(...) dificuldade é s6 as vezes com ele, a conversar com €le...ele
Relacionamento estava habituado a mandar...as vezes é dificil. E cada vez pior, parece
(...)" E7

Auséncia de informacéao

Os participantes identificaram a auséncia de informacdo sobra a IRC e a
hemodialise, como a sua maior dificuldade enquanto cuidadores. Fatores como o
desconhecimento sobra a doenca e as suas consequéncias, foram abordados pelos
entrevistados, como sendo algo que muito contribuiu para o impacto da situacdo
“(...) eu nao fazia ideia que isto era assim...eu ndo sabia o que era a doenga (...)”
E3.

Também Sequeira (2007), salienta que alguns prestadores de cuidados do seu

estudo referiram a falta de informacdo, como uma das dificuldades para o cuidar.

Para Santos, Lustosa, Forte e Pereira (2009), os familiares cuidadores do seu
estudo quando questionados sobre a doenca renal e a hemodialise pouco sabiam.

De fato nem sequer consideravam o rim como um 6rgéo importante.

A literatura refere que este € um aspeto muito importante, quando se fala em
fatores que poderdo representar dificuldades para o desempenho do papel de
familiar cuidador. Os familiares cuidadores geralmente ndo tém conhecimentos,

suporte ou preparacdo para assumirem o papel de cuidadores, apontando o
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desconhecimento sobre as doencas e tratamentos, como uma dificuldade. Esta
auséncia de conhecimentos gera duvidas e incertezas, podendo comprometer a
prestacéo de cuidados (Brondani, 2008; Carreira, 2006; Cunha, 2011; FMC, 2011,
Machado, Freitas e Jorge, 2007; Ribeiro, 2008).

Exigéncia fisica

Dois participantes deste estudo, referiram ter dificuldades relacionadas com a
exigéncia fisica que o papel implica, ndo sé devido as limitacdes fisicas associadas

a sua idade, mas também por terem problemas de salde (E2 e E6).

Brondani (2008), encontra no seu estudo idosos responsaveis pelo cuidar,
concluindo que isto contribui para a sobrecarga, uma vez que estes cuidadores ja

enfrentam problemas relativos ao préprio processo de envelhecimento.

Também no estudo de Silva (2008), h& a referéncia a exigéncia fisica entre os
participantes, que tém de superar as suas proprias dificuldades e limitagcdes “Com

estas dores nos pés e nos 0sso0s, como é que vai ser a minha vida pra cuidar dele”
(pag. 99).

Outros estudos reforcam estes resultados, como 0s encontrados em Brito
(2002), Castro (2008), Martins (2005) e Teixeira (2009). Para estes autores, 0
cuidador perante a situagdo de ter de cuidar de alguém com doenca cronica e
respetivos tratamentos, desenvolve sentimentos que associa a sobrecarga fisica,
especificando o peso do doente como sendo a barreira maior ” O peso...é suportar
o peso...” (Castro, 2008, pag.105).

A literatura da evidéncia a estes fatores, a0 mencionar que sdo varios 0s
problemas fisicos que o cuidador pode apresentar, na sua maioria associados ao
cansaco fisico e a deterioracdo gradual do seu estado de saude, associado a idade
(Figueiredo, 2009; Sequeira, 2010).

Diversidade de papéis

Duas participantes, argumentam a diversidade de papeis que assumem, como

dificuldades inerentes ao ato de cuidar.

A entrevistada E5 deixa clara a dificuldade que tem em conseguir conciliar
todas as suas responsabilidades, confessando mesmo ser seu desejo, que o dia

fosse maior, uma vez que acumula para além da sua vida familiar pessoal, a
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atividade laboral e atividade académica, juntamente com o seu papel de filha

cuidadora.

J& para a entrevistada E6, a sua maior dificuldade reside na acumulacdo das

tarefas domésticas, com o ato de ser cuidadora do seu marido, insuficiente renal.

A literatura faz referéncia ao fato do familiar cuidador ter que reorganizar a sua
vida, para dar resposta as necessidades do doente que faz hemodialise (Moreno,
2008). Muitas vezes a acumulacdo de papéis e a simultaneidade de tarefas
consome energias ao cuidador, originando desgaste fisico e psicologico (Araujo,
2010; Brito, 2002; Carreira, 2006; Garcia, 2010; Oliveira, 2010; Pereira, 2011,
Ribeiro, 2008; Sequeira, 2010; Teixeira, 2009). Estes autores salientam nas suas
conclusdes, que na maioria das vezes os cuidadores podem mesmo sentir-se
oprimidos, devido a diversidade de papéis que representam, associada a escassez

de tempo.

Relacionamento

Salientamos esta subcategoria, na qual a entrevistada E7 confessa a
dificuldade que vive com o seu pai doente, ao nivel do relacionamento,
perspetivando mesmo que a situacdo tendera a piorar “(...) dificuldade é s6 as
vezes com ele, a conversar com ele...ele estava habituado a mandar...as vezes é

dificil. E cada vez pior, parece (...)" E7.

Castro (2008) encontrou no seu estudo sobre o cuidador informal do doente
oncolégico, uma participacdo que reforca esta dificuldade por vezes existente, ao
nivel do relacionamento “ ...o0 grande problema era mesmo a teimosia dela” (pag.
174).

Também Pereira (2011) refere no seu estudo, que muitas vezes as dificuldades
na comunicagdo e relacionamento, estdo associadas a transferéncia de poder de
pais para filhos. Como a inversao de papéis pode ndo ser muito bem aceite, surgem

os conflitos.

Lage (2007) e Martins (2005) concluem que existem conflitos ao nivel do
relacionamento cuidador-doente, especialmente quando se fala de filhos cuidadores
de pais doentes e dependentes. As mesmas autoras reforcam 0S nossos
resultados, ao verificar que muitos familiares cuidadores referem as dificuldades de
relacionamento, devidas as carateristicas da personalidade dos seus pais,
habituados a ter uma posicdo de lideranga no seio familiar. Contudo e tal como por
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nos verificado, esta dificuldade ndo parece impedimento para manter o papel de

cuidador.

3.6. Sentimentos do cuidador

A forma como os familiares cuidadores enfrentam a situacdo da doenca do seu
familiar e do tratamento, fa-los referenciar sentimentos variados e que refletem

diferentes dimensoes.

A literatura da enfase aos aspetos negativos do papel de familiar cuidador.
Repercussbes associadas ao cuidar como a perda de liberdade, incapacidade de
usufruir de tempos livres e lazer, diminuicdo de contatos sociais, sobrecarga de
trabalho, exaustdo fisica, dificuldades financeiras, perda de identidade e
individualidade, sdo fatores negativos que se associam ao ato de cuidar (Castro,
2008; Figueiredo, 2009; Garrett, 2005; Lage, 2007; Martins, 2005; Sequeira, 2010).

Os participantes referiram sentimentos como a compaixdo, resignacao,

satisfacao, revolta, soliddo, tristeza e orgulho, que apresentamos no Quadro 8.

Quadro 8- Sentimentos do cuidador

Subcategoria | Unidade de registo

“(...) tadinha como é que pode? Tem tudo e mais alguma coisa...o que me custa mais
€ ver a minha mée a sofrer muito (...) " E1

(...) E um sacrificio muito grande. E muito doloroso...S6 tenho pena dela (...) ” E2
“(...) Nao sabia que eles saiam assim tao fracos como aqui (...) " E3

“(...) Vai muito em baixo...ela esta um plim (...)" E4

Compaixdo “(...) ponho-me a pensar as quatro horas que ela fica numa cama, que ela podia
aproveitar...choca (...)" E5

“(...) pra mim acho que pra ele é doloroso porque ele diz "vou para o castigo” e
castigo € mau sinal, ndo é? (...)” E6

“(...) Se calhar até é capaz de ser um bocadinho dificil, mas nada é facil nesta vida
(...)"E7

(...) Teve que ser. Sabia que era para a sobrevivéncia dela (...) " E2

“(...) Adaptamo-nos (...)" E3

“(...)Teve que fazer...Enquanto for viva tem que ser...O que tem de ser, tem de
ser(...)" E4

“(...)Eu ja estava a espera...eu ja contava com isso(...)” E5

Resignagao “(...) Se nédo houvesse este tratamento, ja tinha morrido... Temos que aguentar (...)"
E6

“(...) Senti que se ele precisou daquilo, tenho de fazer e mais nada... eu tudo o que
ele disser, digo que esta bem e sim senhora...Decidimos fazer-lhe as vontades (...) ”

E7 (cont.)
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“(...) Ai eu sinto-me bem. Eu estou a ajudar a minha mée (...) " E1

“(...) Estou ali a beira dela como se estivesse a passear...eu estou bem é ao pé dela e
) _ | estou satisfeitissimo da minha vida(...)” E2

Satisfa¢édo
“(...) parece-me que ainda sou Util para alguma coisa...é a gratificagao que tenho(...)"
E4

“(...) sou eu que quero fazer...sinto muito bem com isso(...) “ E5

“(...) € uma prisdo...tenho de estar sempre por perto...€¢ uma maneira de ser uma
pessoa revoltada (...)” E1

“(...) Quando soube da doenga eu revoltei-me porque ela foi sempre de ajudar (...) ” E3
Revolta “(...) De manha levantava-me e ala pela porta fora...Agora sinto-me preso, amarrado,
amarrado, amarrado...Nunca pensei. Chegarmos a isto. Tou revoltado com a situagéo
(...)"E4

(...) ha alguns dias em que me revolto...a gente ndo aceita (...)" E5

(...) ndo me apetece falar com ninguém, ndo quero ter amigos em casa (...)” E1

Solida “(...) desde que entro em casa, nunca saio de casa...Nao tenho ninguém porque eu néo
olidao

saio fora (...)" E2

“(...) Nao desabafo com ninguém (...) " E5

“(...) eu fiquei triste...a doenga pra mim é uma coisa ma (...)" E1

Trist “(...) Senti-me um bocadinho sem coragem...Senti-me também com ela...ela chorou
risteza

muito. Comegou prai muito a chorar e eu fiquei assim a chorar (...) " E2

“(...) Ha dias que fico muito triste, muito (...) ” E5

“(...) eu acho que a minha mae é uma senhora forte...ela ndo diz um ai, ndo se

queixa...deve ser para nos proteger (...)" E1

Orgulho . ) . . ~ A
(...) ela é daquelas...ela sofre muito que eu sei...ela ndo abre a boca, néo diz

nada...Ta sempre com aquele sorrisinho (...)" E5

Compaixao

Todos os participantes do nosso estudo foram unanimes em referir a
compaixdo, como um sentimento que o0s acompanha no percurso de serem
cuidadores do seu familiar que é sujeito ao tratamento de hemodialise. A pena que
sentem por o seu familiar sofrer, a fraqueza que presenciam apds o tratamento, a
percecdo de ser algo doloroso e até a pena que sentem por o doente nao ter

liberdade, foram referéncias encontradas.

Evidéncias de outros estudos e da literatura corroboram estes resultados. De
fato, os familiares cuidadores experienciam uma situagéo de partilha com o familiar
doente, centrando nele as suas vivéncias. Referem mesmo que se sentem em
baixo e frageis, sofrendo com ele e descrevendo a compaixdo que sentem,

associada a impoténcia (Alves, 2011; Apdstolo, 2007; Silva, 2008).

Também Carreira (2006) conclui que os familiares sentem compaixdo

associada a sofrimento, no acompanhamento do seu idoso doente, assim como

73




Castro (2008) que salienta o discurso dos cuidadores, ao assumirem perante o
sofrimento do doente oncoldgico, atitudes de pena e compaixdo, associados a

sentimentos de nervosismo e dificuldade para cuidar.

Evidéncias semelhantes sdo obtidas por Oliveira (2010) no seu estudo sobre
cuidadores de doentes em cirurgia ambulatéria. Esta autora apresenta conclusdes,
nas quais a compaixéao é referida pelos participantes, perante o sofrimento e a dor

do doente.

Resignacao

Este sentimento foi partilhado pelos nossos participantes, que confessam estar
conformados com a situagéo. A nogdo de que a hemodialise € imprescindivel para
a sobrevivéncia do familiar doente, basta-lhes para encararem a situacdo desta

forma.

Também Trindade (2011) no seu estudo sobre estratégias de coping de
familiares cuidadores de doentes em hemodialise, conclui que estes se vao
ajustando a situacdo, encarando-a com resignagao e adaptacao “compreendemos

gque realmente teve que ser assim” (pag. 52).

Desempenhar a atividade do cuidar da pessoa IRC em hemodialise, faz com
gue o cuidador vivencie diariamente situacdes e sentimentos novos, percebendo e
valorizando os acontecimentos de maneira diferente. Com o passar do tempo existe
uma reorganizacdo destes sentimentos, passando o familiar cuidador a prestar
cuidados com mais tranquilidade e seguranga, perante a inevitabilidade da situacéo
(Ribeiro, 2008).

O discurso de participantes de outro estudo concluem que quando o cuidador
percebe a pouca possibilidade de recuperacédo do doente, resigna-se, acomodando-

se e decidindo continuar a desempenhar o seu papel (Brondani, 2008).

Salientamos o discurso da participante E7, que adotou uma postura de
resignacédo e conformismo, decidindo fazer todas as vontades ao seu pai doente.
Importa referir que esta filha cuidadora, apresenta dificuldades de relacionamento
com o pai doente, j& anteriormente mencionadas (pelo que podemos questionar se
esta resignacao ndo sera uma postura de evitar conflitos, mais do que o assumir da
situagdo). Questiondmo-nos mesmo sobre o real sentimento desta participante, pois

sabemos da literatura, que o fato do ser humano muitas vezes ndo manifestar
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sentimentos negativos, ndo quer dizer que ndo os esteja a vivenciar (Oliveira,
2010).

Encontramos resultados semelhantes num estudo, que expde a preocupacao
que alguns familiares cuidadores tém em oferecer bem-estar emocional ao idoso
doente, ao ponto de ndo o contrariarem e evitando desta forma discussdes
(Carreira, 2006).

Satisfacéao

Os discursos de alguns participantes deste estudo, demonstraram o gquanto
estes se sentem bem e satisfeitos por cuidarem do seu familiar doente. Se esta
satisfacdo surge por vezes associada a uma ligacao afetiva entre mée e filha (E1),
noutro caso assume um carater de gratificacdo pelo ato de cuidar e sentido de
utilidade (E4).

Salientdmos a participagdo E2 “(...)Estou ali a beira dela como se estivesse a

passear...eu estou bem é ao pé dela e estou satisfeitissimo da minha vida(...)".

De fato alguns familiares vivenciam a experiéncia de cuidar de uma forma
positiva, valorizando todos os momentos que passam junto ao doente. Para alguns
destes cuidadores, o cuidar é uma experiéncia positiva, sentem-se felizes e
assinalam como consequéncia o companheirismo, a proximidade, a solidariedade,
a recompensa e a sensacgdo de dever cumprido (Alves, 2011; Lage, 2007; Lopes,
2009).

Estudos referem que os familiares cuidadores manifestam sentimentos
positivos e de crescimento pessoal, ao refletirem sobre a importancia que o cuidar
do seu familiar doente assume. Resultados que permitem corroborar estas
perspetivas, revelam que existem pois aspetos positivos associados ao sentimento
de bem-estar, satisfacdo e gratificacdo pelo ato de cuidar de um familiar doente
(Ap6stolo, 2007; Figueiredo, 2009; Garcia, 2010; Martins, 2005; Monteiro, 2011;
Pereira, 2011; Ribeiro, 2008; Sequeira, 2010).

Revolta

A sensacao de ter perdido a liberdade (E4) e a necessidade de estar sempre
perto do doente (E1), foram fatos referidos pelos participantes do nosso estudo,

como tendo contribuido para o sentimento de revolta.
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Ja para os participantes E3 e E5, a revolta surge ndo pela consequéncia
negativa da dependéncia na sua pessoa, mas associada ao aparecimento da
doenca e ao impacto por ela gerado, questionando-se os entrevistados sobre o
porqué de ter surgido ao seu familiar doente “(...) Quando soube da doenga eu

revoltei-me porque ela foi sempre de ajudar (...)” E3.

A literatura considera que numa situacdo de doenca crénica e tratamentos
associados, a vida do familiar cuidador fica relegada para segundo plano, sentindo
este que ao perder a sua liberdade e autonomia, fica enclausurado e confinado a
um local, sentindo-se preso (Alves, 2011; Carreira, 2006; Garcia, 2010; Lage, 2007;
Lopes, 2009; Pereira, 2011;Ribeiro, 2008).

Em estudos varios verifica-se pelo relato dos participantes, que a atividade de
cuidar gera sentimentos de insatisfagdo e revolta por parte do familiar cuidador, que
desta forma manifesta o seu descontentamento (Alves, 2011; Brito, 2009; Carreira,
2006; Ribeiro, 2008; Silva, 2008). Se alguns participantes referem que encaram o
cuidar como um fardo, devido as exigéncias que lhe sdo inerentes (Alves, 2011),
outros referem a sua revolta, face a rotina instalada e necessidade de estar sempre

presente (Pereira, 2011).

Solidao

O sentimento de solidao foi referido pelos participantes, que confessaram nao
ter vontade de sair de casa ou de conviver com outras pessoas, sendo isto por
vontade prépria e assumida (E1 e E5) ou pelas circunstancias que a situacao a isso
obriga (E2).

Sdo multiplas as evidéncias que suportam estes nossos resultados. Os
familiares cuidadores devido a sobrecarga dos cuidados, apresentam isolamento,
diminuicdo dos tempos livres e do convivio social, o que pode por vezes
desencadear comprometimento da sua salude mental, uma vez que na maioria das
vezes se negligenciam para satisfazer s as necessidades do doente que cuidam
(Alves, 2011; Brondani, 2008; Lopes, 2009; Martins, 2005; Pereira, 2011; Ribeiro,
2008; Sequeira, 2010;Teixeira, 2009).

Tristeza

A referéncia a tristeza como sentimento vivenciado, foi feita por trés dos

participantes, que assim identificam o0 seu animo e estado de espirito.
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Alguns estudos encontram relatos dos participantes, que também revelam a
tristeza como sentimento que os acompanha no dia-a-dia. A incapacidade que
sentem perante a inevitabilidade da doenca e do tratamento, assim como a
sensacdo de ndo poderem fazer nada para aliviar o sofrimento do doente,
contribuem para a tristeza e sensibilidade que vivenciam (Alves, 2011; Brito, 2002;
Silva, 2008; Trindade, 2011).

Orgulho

Duas participantes manifestaram o orgulho, como sentimento importante que
vivem, deixando transparecer o quanto sentem como exemplar, o comportamento

da familiar doente, que desta forma as faz ter mais for¢as para encarar a situagao.

Também Alves (2011), Martins (2005), Monteiro (2011) e Trindade (2011),
fazem referéncia a este aspeto, considerando os participantes respetivos de cada
estudo, que os seus familiares doentes séo heréis, pessoas com elevado carater
perante a doenca, tratamentos e debilidade fisica, e que com esta atitude lhes

pretendem transmitir exemplos de grandeza.

Alves (2011) conclui ainda, que tal como os doentes envolvidos, também os
seus familiares cuidadores tém estas caracteristicas, podendo ser considerados

como herdis, de igual forma.

3.7. Necessidades expressas pelo cuidador para

superar a situacao vivenciada

Pretendemos identificar quais as necessidades que os familiares cuidadores
mais sentem, tendo sido referidas necessidades de suporte social, informativo e

espiritual que séo apresentadas seguidamente no Quadro 9.

Quadro 9- Necessidades expressas pelo cuidador para superar a situacao

vivenciada

Subcategoria Unidade de registo

“(...) Vou para o facebook (...)" E1

“(...) Nao tenho ninguém...vai de vez em quando a patricia da minha
mulher ... conversamos assim...da vida (...) " E2

Suporte social “(...) Conversamos muitas vezes com casais amigos que as vezes vao
visita-la...ela t& muito debilitada...eles querem que ela saia e va a casa
deles (...) "E3

“(...) assim amizades também n&o tenho (...)"” E5 (cont.)
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“(...) eu vou muitas vezes ao computador, eu procuro tudo...vou ao
Google (...)" E1
Suporte informativo “(...) eu sou uma pessoa também muito curiosa (...)" E5

“(...) a minha filha é que me explicou (...)" E6

“(...) Desabafo com Ele...Converso com o0 meu Jesus ... aquela igreja é

Suporte espiritual uma maravilha ali (...) " E6

Suporte social

Os patrticipantes referiram ter necessidade de suporte e apoio social, seja
através do recurso ao facebook (E1), seja através do convivio com outras pessoas
(E2 e E3). A participante E5 refere ndo ter amizades, o que podera deixar

transparecer a sua hecessidade de apoio social.

A literatura refor¢ca estes achados, mostrando que a adaptacdo do familiar
cuidador a situacdo e o estabelecimento das rotinas, faz com que o aspeto social

da sua vida que tinha sido alterado, passe a ser visto como uma necessidade

Outros estudos corroboram estes resultados, ao comprovarem 0 quanto a
necessidade e importancia do suporte social, € referenciada. Alves (2011) refere
gue em muitos casos, fatores externos como o suporte social desempenham um
papel preponderante na adaptacdo a doenca e a situacao vivenciada. Pereira
(2011), Sequeira (2010) e Trindade (2011) destacam o0 quanto o0 suporte social,
mesmo com recurso a novas tecnologias e redes sociais, pode beneficiar os
familiares cuidadores, uma vez que acarreta ganhos como uma melhor saude
mental e menor sobrecarga. Brondani (2008), acrescenta que 0 recurso ao suporte
social pode diminuir os aspetos negativos do cuidar, contribuindo para a melhor

saude do cuidador, refletindo-se isto na qualidade dos cuidados prestados.

Suporte informativo

O suporte informativo emergiu do discurso dos participantes, ao mencionarem
a necessidade de explicagcbes e informacBes sobre a doenca, tratamento e
consequéncias. Enquanto as participantes E1 e E5 referem o recurso a novas
tecnologias como a internet, a participante E6 recorre a filha como fonte de
informacé&o, o que podera ser explicado pela sua idade avancada e baixo grau de
escolaridade, relativamente as anteriores que sdo mais novas e possuem outras

habilitacdes literarias.

A literatura demonstra que a necessidade de ter mais conhecimentos,
desenvolve no familiar cuidador, atitudes de procurar informacgéo, evidenciando
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ainda que quanto mais informado estiver, melhores cuidados prestara e de melhor
forma ultrapassara dificuldades. Em estudos varios encontra - se referéncia a esta
necessidade, de modo a poderem acompanhar o mais proximo possivel a situacao
do seu familiar doente, uma vez que na opinido de muitos destes participantes, nem
sempre a informacdo que lhes é fornecida, vai ao encontro das suas reais
necessidades (Alves, 2011; Araujo, 2010; Castro, 2008; Cunha, 2011; Monteiro,
2011; Trindade, 2011).

De fato, a necessidade de informacdo constitui o0 maior problema para os
familiares cuidadores. Face a informacdo que consideram insuficiente, os
cuidadores procuram-na por sua iniciativa, com o objetivo de melhor

compreenderem a doenca ou o tratamento (Alves, 2011; Lopes, 2009).
Suporte espiritual

Uma das participantes do nosso estudo fez referéncia ao suporte espiritual,
como uma necessidade sentida (EG6).

A literatura evidencia que o fato dos individuos acreditarem numa entidade
suprema, leva a que o considerem como um suporte e apoio que permite superar a
situacdo vivenciada. Desta forma, o recurso ao suporte espiritual e religioso, é
encarado muitas vezes como uma necessidade. A crenga num ser superior
possibilita aos familiares cuidadores, mais forcas para o ato de cuidar (Brondani,
2008; Oliveira, 2010; Silva, 2008).

3.8. Estratégias utilizadas para superar a situacao

vivenciada

As estratégias desenvolvidas pelos familiares cuidadores para enfrentarem e
se adaptarem a novas situacdes, a medida que surgem eventos como O
aparecimento de uma doenca cronica e consequente dependéncia de um membro
da familia, ttm como finalidade a procura da estabilidade familiar. A medida que os
familiares cuidadores se apercebem da sua fragilidade, procuram forgcas em si
proprios, em experiéncias anteriores e até na prépria familia (Apdstolo, 2007; Lage,
2007; Sequeira, 2010).

Desta categoria e segundo o discurso dos participantes, emergiram cinco
subcategorias que definem as estratégias utilizadas. O apoio em recursos pessoais

e experiéncias vividas, o suporte religioso e espiritual, 0 recurso a apoio psiquiatrico
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e familiar, foram estratégias que os familiares deste estudo, entenderam ser as

adequadas para superarem a situacao (Quadro 10).

Quadro 10- Estratégias utilizadas para superar a situacao vivenciada

Subcategoria

Unidade de registo

Recursos pessoais

“(...) Tento ndo pensar muito...Da-se a volta...Supero como?...ndo
pensando...eu faco tudo para ser uma pessoa alegre (...)" E1

“(...) Converso com ela e digo-lhe "se nédo estivesses nesta situagéo, eu
nao estava tanto tempo ao pé de ti...parece que estou mais organizado que
antigamente (...) " E2

“(...) ja é normal eu agir assim...dou sempre solugéo a tudo...Conforme
elas aparecem, tenho que as resolver (...)" E3

“(...) interiormente tem de ser, sofro para mim(...)" E4

“(...) Sinto a necessidade eu proépria...de ajudar os outros...eu sinto-me
bem comigo prépria...Qualquer obstaculo da-me forgas (...)" E5

“(...) eu so sei que ultrapasso tudo... desde que comecei a ficar com os

meus problemas néo ligo as outras coisas (...)" E7

Experiéncias vividas

“(...) eu aprendi quando estive na medicina interna...a dar banho, a virar o
doente, a meter-lhe a fralda...fui aprendendo no hospital (...)" E1

“(...) nunca virei as costas a nada...Fui sempre um lutador (...)" E3

“(...) eu ja vivi trinta e oito dias com sete ragées...ajudei a levar colegas
amputados (...)" E4

“(...) eu também cuidei da minha sogra...eu no meu caso também lido com
pessoas que sao doentes...quando era pequenina era eu muitas da vezes
que tratava das minhas irmas (...)" E5

“(...) eu fui habituada a tudo...a enfrentar tudo (...)” E6

Crengas religiosas e

espirituais

“(...) eurezo e gragas a Deus...eu acho que isso ajuda...até nos sentimos
melhor (...)" E1

“(...) ha aquela forga divina e eu nunca estou aflito (...)” E3

“(...) Ajuda...a minha Nossa Senhora de Fatima...E a Gnica (...) " E5
“(...) Eu tenho muita fé...ELE ajuda-me em tudo...tanto que eu fico com

uma forga e faco tudo...E um poder que nao calcula (...)” E6

Apoio psiquiatrico

“(...) As vezes vou a correr para a psiquiatra(...)” E1

“(...) Tenho uma psiquiatra ...ela esta-me a ajudar (...)" E5

Apoio familiar

“(...) eu desabafo com as minhas irmas. Os problemas s&o os mesmos.

Elas est&o a sentir o mesmo que eu...E no meu marido (...) " E7
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Recursos pessoais

A revisdo da literatura permitiu-nos constatar que perante a situagdo da
doenca, tratamentos e ato de cuidar associado, os familiares cuidadores procuram
solucBes para se adaptarem ao fendémeno. Alguns cuidadores desenvolvem
estratégias de adaptacdo para superar a situacdo, sendo estas medidas para

resolver, atenuar, suportar ou minimizar as exigéncias com que séao confrontados.

Estas estratégias podem ser adquiridas em recursos internos do cuidador,
como sejam experiéncias de vida anteriores, competéncias pessoais, crencas e
valores espirituais, ou recursos externos ao cuidador, como seja 0 apoio noutros
familiares ou mesmo o apoio especializado, como o psiquiatrico (Aradjo, 2010,
Castro, 2008; Monteiro, 2011).

A maioria dos familiares cuidadores deste estudo, referiram que usam o0s seus
recursos pessoais como estratégia para superar a situacdo. Referem que tentam
“dar a volta” e ndo querem pensar no assunto (E1), outros mencionam que é seu
hébito enfrentar as situagfes e supera-las (E3 e E7). Salientamos o discurso do
participante E4, que assume o sofrimento imposto pela situagdo como tendo de ser
aceite e superado. A participante E5 adota outra postura, ao referir que o ato de
cuidar como obstaculo, ainda Ihe da mais for¢cas para o superar, porque assim é

que se sente bem.

Estes resultados encontram-se mencionados noutros estudos. Quando os
familiares se apercebem da sua fragilidade perante a situacéo, procuram forcas em
si préprios, mobilizando os seus proprios recursos (Alves, 2011; Apéstolo, 2007;
Araujo, 2010; Lage, 2007; Teixeira, 2009).

As conclusdes obtidas por Castro (2008) corroboram os resultados do nosso
estudo, uma vez que estes familiares cuidadores se referem a si proprios como a
fonte onde vao buscar as forcas e as estratégias necessarias “ ...eu tento resolver
tudo...” (pag.121).

Experiéncias vividas

As experiéncias obtidas noutras circunstancias deram-lhes suporte para agora
superar a doenca, tratamento e dependéncia do seu familiar doente, podendo desta
forma desempenhar melhor o seu papel de familiar cuidador, foram referidas.

Experiéncias anteriores de vida dificil e penosa, foram referidas pelos participantes
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E3, E4 e E6, que desta forma entendem ser a estratégia ideal para atualmente

enfrentarem a situacao que vivenciam.

A participacdo das entrevistadas E1 e E5, revela a existéncia de
conhecimentos adquiridos anteriormente, por experiéncias profissionais ou
pessoais, como tendo contribuido para o atual cuidar, facilitando desta forma a

adaptacado e dominio da situagdo que vivem.

Resultados semelhantes foram encontrados noutros estudos. O papel do
familiar cuidador € muitas vezes aprendido através de experiéncias anteriormente
vividas ou observadas (Apostolo, 2007; Araujo, 2010; Castro, 2008; Teixeira, 2009;
Sequeira, 2010).

Monteiro (2011) salienta mesmo no seu estudo, no qual a maioria dos
cuidadores é mulher, que estas baseiam os seus cuidados, na propria experiéncia
de vida, uma vez que o fazem desde o nascimento dos filhos. Brondani (2008)
conclui que as mulheres baseiam a sua experiéncia em saberes de vida
anteriormente obtidos, como é o exemplo de terem cuidado de irmdos mais novos,

0 que vai ao encontro do discurso da participante E5.

Crengas religiosas e espirituais

O recurso a crencas religiosas e espirituais foi mencionado pelos participantes
do nosso estudo, que mencionam este suporte como uma estratégia que utilizam e

gque os ajuda a enfrentar a situacao.

A importancia das crencas religiosas e espirituais como recurso importante no
processo de adaptagdo, € mencionado em estudos como o de Lage (2007) e Silva
(2008), no qual o recurso ao divino € visto como uma forma de ultrapassar a
sobrecarga que os cuidadores sentem e consequentemente de se sentirem
compensados pelo ato de cuidar. Para a mesma autora, o fenémeno religioso
condiciona a forma como os participantes do seu estudo encaram a situacdo que
vivem. O fato de acreditarem num ser supremo e na recompensa divina, é

associado a compensacao de assim conseguirem ultrapassar as dificuldades.

Santos et al (2009) reforcam, concluindo que as crencas espirituais e religiosas
sdo presenciadas no discurso dos participantes, e acentuam-se a medida que a
fragilidade do doente aumenta, surgindo como uma manifestacdo de amparo e

seguranca e alento para seguir em frente.
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Apoio psiquiatrico

Duas das participantes (E1 e E5) fizeram referéncia ao apoio psiquiatrico que
tém, como uma estratégia que as estara a ajudar no seu percurso de cuidadoras,

nao referindo, no entanto, se apresentam alguma sintomatologia.

Autores como Brito (2009), Machado et al (2007) e Ribeiro (2008) concluiram
nos seus estudos que a salde nao so6 fisica, mas também mental do familiar
cuidador é bastante afetada, sendo comum a existéncia de alterag6es de sono,
apetite e humor, assim como quadros de fadiga e somatizacdes, pelo que o recurso

ao apoio psiquiatrico também se podera verificar.

Martins (2002) defende que a sobrecarga fisica, emocional e socioeconémica
do cuidador é grave, ficando este exausto fisicamente, emocionalmente perturbado
e socialmente isolado. Também para Pereira (2011), numa situacdo de cuidar de
um doente com dependéncia ou doencga grave, o préprio familiar cuidador “corre o
risco de se internar numa prisdo emocional, devido a fatores como a exaustao,
isolamento ou a revolta” (pag.165). Lopes (2009) corrobora, ao assegurar que 0s
familiares cuidadores vivem um conjunto de experiéncias dificeis de ultrapassar

sem ajuda especifica.
Apoio familiar

O apoio familiar foi referido pela participante (E7), como sendo a estratégia na
gual se refugia para superar a situagéo vivenciada. Ao referir que desabafa com as
irmas, justifica-o com o fato da vivéncia e sentimentos serem 0s mesmos, o0 que faz
com que haja unido e coesao familiar. A mesma participante refere ainda o apoio

que tem no marido.

Encontramos referéncia a este recurso familiar como estratégia utilizada, em
estudos como o de Teixeira (2009), que assim comprova 0S nossos achados,

reforcando o quanto os afetos e coesao familiares estdo presentes.

3.9. Perspetivas futuras do cuidador

Para Brito (2002), Monteiro (2011) e Sequeira (2010), o familiar cuidador tem
expetativas face ao cuidar, sendo relevante conhecé-las, como uma forma de
avaliar ndo s6 as implicacbes no seu estado de saude, mas também avaliar a

prestacdo dos seus cuidados.
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Pretendemos conhecer como os familiares cuidadores perspetivam o seu
futuro, tendo sido obtidos referéncias a aspetos como a continuidade do papel de
cuidador, o medo de adoecer, a preocupacdao em perder o familiar doente, a
execucao de projetos de vida adiados, os sentimentos de incerteza e preocupacfes

financeiras, conforme sdo apresentadas no Quadro 11.

Quadro 11- Perspetivas futuras do cuidador

Subcategoria Unidade de registo

“(...) Eu vou continuar a ajudar a minha mée na mesma (...) " E1

“(...) Vejo o meu futuro muito bem. Nem quero mais nem quero menos (...)
Continuidade " E2

“(...) tudo igual...na mesma. N&o vou estar a pensar o que lhe vai suceder

aeleouamim(...)"E7

“(...) Que Deus me dé saude e me dé forcas para eu estar vivo e tratar dela
(...)7E2

“(...) Do meu futuro, eu so6 espero que nao tenha mal nenhum pra poder
cuidar dela (...) " E3

“(...) E se eufico doente? (...) " E4

Preocupacéo em
adoecer

“(...) Quando a minha mae falecer, eu sei que vou abaixo (...) " E5
Perda do familiar “(...) So6 penso que ele vai morrer e mais nada...Depois eu fico sozinha (...)
" E6

“(...) se um dia Deus levar a minha mae...n&o vou deixar de fazer as coisas
que eu quero, viajar, conhecer outras pessoas ...0 meu objetivo é passear,
Projetos de vida conhecer outras pessoas...sentir-me livre (...)” E1

“(...) eu se tiver que ajudar alguém eu vou la e ajudo...sinto-me bem é

assim, a ajudar os outros ... eu acho que vou fazer sempre isso (...)" E5

“(...) Do meu futuro eu néo sei (...) " E1
Incerteza L ) o
“(...) é dificil, é dificil...E acho que ainda vai piorar (...)" E4

) N “(...) Se o meu pai precisar vai ter a minha ajuda...Depois também tenho
Apoio familiar ) ) 3
um filho, tenho que cuidar dele ndo é? (...)" E1

- “(...) Negro...Nos aspetos todos. Financeiramente, tudo. Se ele me morre
Dificuldades ) . i .
] ] que me fica? Nunca trabalhei...E a gente ndo temos ajuda de parte
financeiras

nenhuma...Quero ajudar os meus filhos e nem posso (...) ” E6

Continuidade

Os familiares cuidadores referiram a vontade de continuar a cuidar do seu
familiar em hemodidlise enquanto for possivel, visualizando o seu futuro neste

contexto e ndo querendo pensar muito no assunto (E1, E2 e E7).

A reviséo da literatura corrobora estes resultados, pois apesar do contexto de

sobrecarga, o cuidador mantém o desejo de continuar a proporcionar cuidados ao
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seu familiar doente, com vista ao seu bem-estar. A complexidade do cuidar faz com
gue muitas vezes os familiares cuidadores se esquecam de si proprios, vivendo e
perspetivando o seu futuro como uma continuidade do cuidar (Alves, 2011,
Carreira, 2006; Ribeiro, 2008; Teixeira, 2009).

Também os cuidadores de Pereira (2011), revelam o mesmo desejo, ndo

valorizando ou planeando o futuro, mas desejando viver um dia de cada vez.

Preocupacdo em adoecer

Os participantes apresentaram a sua preocupagdo em adoecer, 0 que 0S

impediria de continuar a cuidar (E2, E3 e E4).

Esta preocupacéo ja manifestada nos estudos de Brito (2002), Sequeira (2010)
e Teixeira (2009) que concluem que com o avancar da situacdo se iniciam as
preocupacgdes com o futuro e as expetativas face ao cuidar, pois o cuidador teme

ficar impossibilitado de o fazer, corrobora 0s nossos resultados.

Ribeiro (2008) reforca, mencionando que o sofrimento desencadeado pelo
medo que os cuidadores tém do que Ihes possa acontecer e impedir de cuidar, esta

presente.

Perda do familiar

O receio da perda do familiar doente, foi referido por duas das participantes (E5
e E6), que antecipam o sofrimento e a solidao que esta perda lhes ir4 desencadear,

como uma perspetiva futura que as atormenta.

O medo da morte do familiar desencadeia sofrimento entre os cuidadores, que
assumem este percurso e estes receios de uma forma muitas vezes solitaria “...n&o
sei como vou encarar esta parte quando acontecer” (Ribeiro, 2008, pag. 94). Esta
preocupacdo € tdo acentuada, que alguns participantes referem mesmo preferir
morrer primeiro (Alves, 2011; Santos et al, 2009;Trindade, 2011).

Ainda Silva (2008) corrobora, ao identificar o receio que os familiares do seu
estudo tém em perspetivar a perda do seu familiar doente “Nao é uma dor do

momento, mas uma dor que se prolonga por horas, dias ou meses” (pag.98).
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Projetos de vida

A vontade de realizar projetos de vida pendentes e muito desejados, foi referida
por uma participante (E1), como sendo um objetivo a cumprir quando a sua méae
morrer. O desejo de se sentir livre e conhecer outras pessoas é acentuado, 0 que
pode denotar o quanto a sensacdo de perda de liberdade e isolamento social é

vivenciada por esta entrevistada.

A literatura evidencia que o adiamento dos projetos de vida, vivenciado muitas
vezes de forma silenciosa pelo familiar cuidador (que teme ser associado a
ingratidéo, egoismo ou falta de amor pelo familiar doente) € um fator gerador de
sobrecarga emocional e decorre das implicacbes do cuidar, com consequente
deteriorag&o da vida do cuidador (Carreira, 2006; Castro, 2008; Sequeira, 2010).

A concretizacdo de projetos, desejos e objetivos, que sdo inerentes a cada
individuo, sdo muito importantes para a sua saude mental, tarefa que na maioria
das vezes é incompativel com o papel de ser familiar cuidador (Castro, 2008;
Carreira, 2006; Lage, 2007; Moreira, 2006).

Também Apoéstolo (2007), Brondani (2008), Lopes (2009), Teixeira (2009) e
Trindade (2011), referem nos seus estudos, que a familia deixa de fazer atividades
habituais e adia os seus projetos para serem concretizados apds a morte do familiar
que cuidam. Corroboram ainda, ao verificar que a vida quotidiana dos cuidadores
sofre uma profunda alteracdo, uma vez que para estes cuidadores, as suas
necessidades adquirem uma importancia relativa perante as necessidades do

familiar doente, o0 que representa a privacdo de muitos sonhos.

Muitas vezes, os projetos dos cuidadores ao serem cancelados, originam uma
ambiguidade emocional e a decisdo que tomam é acompanhada de frustragédo
(Pereira, 2011).

Incerteza

Tendo sido abordada a incerteza, como algo que caracteriza o futuro de dois
dos participantes deste estudo (E1 e E4), esta foi associada a uma perspetiva de

que a situacao vivenciada vai piorar.

Segundo a literatura, a inseguranca e incerteza € comum ao longo de todo o
processo de doenca vivida e acompanhada, sendo mencionado por varios

familiares cuidadores, que perante situagbes que geram desconhecimento,
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novidade e cronicidade, a incerteza esta presente (Lopes, 2009; Pereira, 2011;
Ribeiro, 2008; Teixeira, 2009; Trindade, 2011).

Também Carreira (2006), concluiu no seu estudo e através dos discursos dos
seus participantes, que vivenciar o diagnostico de doenca crénica e tratamentos
inerentes, envolve angustia, medo e incerteza. Saber se o problema serd
permanente ou se ainda pode piorar, sdo preocupacfes para os familiares
cuidadores. O desconhecido € vivido como duvida e viver desta forma é viver em

permanente tenséo e vulnerabilidade, consideram Pereira (2011) e Trindade (2011).
Apoio familiar

Destacamos o apoio familiar apresentado pela participante E1, quando
perspetiva a possibilidade do seu pai vir a precisar de ser cuidado no futuro.
Segundo a entrevistada, ira prestar cuidados ao seu pai, se assim for necessario,
associadamente aos que presta ao seu filho “(...)Se o meu pai precisar vai ter a

minha ajuda...Depois também tenho um filho, tenho que cuidar dele ndo €7(...)” E1.

Para Ribeiro (2008), o cuidar, exige que a pessoa que cuida se dedique
inteiramente a este processo, levando-a a redefinir projetos, a considerar novas
tarefas e a incorporar novos papéis, 0 que vai ao encontro do discurso da

participante deste estudo.
Dificuldades financeiras

Neste estudo houve a referéncia de uma participante (E6), as dificuldades
financeiras. De fato, esta participante receia a morte e perda do seu marido doente,
uma vez que sera sinénimo de dificuldade financeira, ja que nunca trabalhou e nao
tem outro suporte financeiro. Refere ainda o desejo atual de querer ajudar os filhos

e ndo conseguir, devido as limitagbes que tem ao nivel econémico.

Resultados obtidos noutros estudos, evidenciam que os familiares cuidadores
enfrentam problemas econdémicos, mas numa perspetiva de vivéncia atual
(Andrade, 2009; Alves, 2011; Brito, 2002; Castro, 2008; Ribeiro, 2008; Sequeira,
2010; Trindade, 2011).

3.10. Apoio prestado pelos enfermeiros do servigo

Assumir ser familiar cuidador de um familiar dependente, surge muitas vezes

repentinamente, ndo estando o cuidador preparado nem informado, pelo que a
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vigilancia, apoio e contributo dos enfermeiros se pode revelar crucial (Sequeira,
2010). O mesmo autor considera imprescindivel, que o cuidador a semelhanca do
doente seja um alvo prioritario de intervencdo por parte dos enfermeiros. Ao
avaliarem as suas capacidades para prestar cuidados, as suas dificuldades e
necessidades, as estratégias que usam e que poderdo desenvolver, a percecao
gue tém da sua realidade, os profissionais estardo a assisti-los e a apoia-los, com o

objetivo de os dotar para que prestem cuidados com mais qualidade.

Da andlise de contetdo, do discurso dos participantes, emergiram trés
subcategorias que definem o tipo de apoio prestado pelos enfermeiros, na
perspetiva dos familiares cuidadores, sendo apresentadas no Quadro 12.

Quadro 12- Apoio prestado pelos enfermeiros do servico

Subcategoria Unidade de registo

“(...) as vezes gosto de falar com eles, perguntar se a minha mée esta
bem...eles respondem...se eu precisar de alguma coisa eu telefono para a
enfermeira da dialise (...)" E1

“(...) também vao tirando as duvidas (...)” E2

“(...) até lhe deram um livrinho...com o que podia comer (...)” E3
Informativo “(...) Dizem-lhe aela(...)” E4

“(...) se for preciso alguma coisa em relagdo a minha mae, eles também
chamam-nos se for preciso dar alguma informagéo (...)” E5

“(...) A mim deram-me um livrinho com o que ele pode comer (...) ” E6
“(...) Agora para as outras pessoas...acho que as informagdes que dado sédo
boas (...) " E7

“(...) Na sala de dialise a minha mae é bem atendida...Os enfermeiros serem
amigos dos doentes € muito bom (...) ” E1

“(...) Tém dado muito apoio. Cuidar dela e tratar dela...o apoio que vocés
deram e dao aqui foi sempre bom (...) " E2

“(...) tratam-na bem e cuidam dela...eu sinto que ela estiq a ser muito bem
Relacdo com o )
tratada. S&o apoios bons (...) " E3
doente
“(...) Se se preocuparem com os doentes...isso ja chega e ja € bom (...) " E4
“ (...) Sao enfermeiro bons, eu acho que competentes...supercompetentes
(..)"E5

“(...) Acho que o tratam bem. Se 14 dentro Ihes d&o tudo, t4 tudo bem (...) ”

E7 (cont.)
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“(...) pelo menos para mim é bom que os enfermeiros tratem bem a minha
mae (...)" E1

“(...) Sempre boa carinha, sempre a falarem bem pra mim...criar amizade,
criar simpatia (...) Tém -me dado muito apoio...a mim também...todo o apoio,
Relacdo com o todos os conselhos (...) " E2

familiar cuidador “(...) desde que ma tratem bem ja é um grande apoio... Se a tratarem bem la
dentro, a mim ja me tratam bem (...) " E3

“(...) oxald ndo seja preciso ter apoio como o que eles ddo aos doentes...Se
a tratarem bem a ela, eu também sou compensado por isso (...)" E4

“(...) S6 tenho a agradecer...Todos tratam tdo bem dela... (...) " E5

Informativo

Todos os participantes referiram o suporte informativo, como o principal apoio
gue é prestado pelos enfermeiros do servigo de hemodialise. A disponibilidade para
dar informagbBes e retirar duvidas sempre que solicitados, foi referida pelos
entrevistados E1, E2 e E5. A informagdo sobre regras inerentes a alimentacgdo foi
mencionada pelos entrevistados E3 e E6, como tendo sido fornecida mediante a
distribuicdo de “um livrinho”. Salientamos o discurso do entrevistado E4, ao referir

que o apoio informativo € dado a esposa, quando esta esta a fazer a hemodialise.

A literatura evidencia que um cuidador bem informado, sera um cuidador mais
confiante e mais apto para prestar cuidados, pelo que o suporte informativo a estas
pessoas € importante (Apdstolo, 2007; Cunha, 2011; Lage, 2007; Sequeira, 2010).

Nas conclusdes de Castro (2008), alguns participantes referem que tém
suporte informativo dado pelos enfermeiros, que assim partilham esclarecimentos, a
medida que verificam necessidades, sendo estas informacdes relativas a evolucao

da doenca dos seus familiares.

Estes dados séo suportados por Teixeira (2009) ao concluir que a informacao
prestada aos familiares cuidadores, reduz a ansiedade, prepara-os para

acontecimentos e potencia as suas capacidades para cuidar.

Relacdo com o doente

Os familiares cuidadores referiram facilidades na comunicacdo com o0s
enfermeiros, no que respeita ao aspeto relacional e ao reconhecimento de que o
seu familiar doente é bem tratado por estes profissionais, sendo este aspeto

suficiente e o que realmente consideram importante.
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Outras conclusdes reforcam esta vertente de apoio prestado pelos enfermeiros,
como € o caso das obtidas por Moreno (2008) e Oliveira (2010), nas quais 0s
familiares cuidadores definem os cuidados e apoios dos enfermeiros ao seu familiar

doente, como sendo bons e sem nada a apontar.

Apéstolo (2007) demonstra no seu estudo, que os familiares cuidadores tém
acerca dos profissionais de salde uma opinido positiva, sublinhando a vertente
humana dos cuidados prestados ao seu familiar doente. As mesmas conclusdes
sao refor¢cadas por Alves (2011), Silva (2008) e Teixeira (2009), que concluem nos
seus estudos, o quanto os familiares cuidadores estdo agradecidos aos
enfermeiros. Na maioria das vezes, estes revelam a importancia do trabalho dos
enfermeiros, valorizando o seu trabalho relativamente aos cuidados que prestam ao

doente e reconhecendo a sua importancia (Brondani, 2008).
Relacdo com o familiar cuidador

Destacamos nesta subcategoria, que os participantes referiram sempre o apoio
dos enfermeiros como dirigido ao seu familiar em hemodialise e ndo a eles préprios.
A abordagem a qualidade dos cuidados e apoios por parte dos enfermeiros como
sendo boa, é repetida e assumida como suficiente, sendo dirigida ao doente “(...)
desde que ma tratem bem ja € um grande apoio... Se a tratarem bem la dentro, a

mim ja me tratam bem (...) ” E3.

Obtivemos uma Unica participacdo (E2), que separa os apoios dados a sua
esposa em hemodidlise, dos que lhe sdo dados a si enquanto cuidador® (...)
Sempre boa carinha, sempre a falarem bem pra mim...criar amizade, criar simpatia

(...) Tém -me dado muito apoio...a mim também...todo o apoio, todos os conselhos

(.)".

Através da literatura, constatdmos que a percecao de como o familiar vé o
apoio dos enfermeiros relativamente a si como cuidador, € muito importante, pois
s6 através de uma relacdo e comunicacdo eficaz, se podera identificar
necessidades daquele que cuida e do que é cuidado, planeando-se posteriormente

intervencgdes (Sequeira, 2010; Silva, 2008).
3.11. Expetativas relativas ao papel dos enfermeiros

Esta categoria afigurou-se importante para 0 nosso estudo, uma vez que

consideramos que ao identificar as expetativas dos familiares cuidadores, estas
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poderdo ter influéncia direta na qualidade da prestacdo dos nossos cuidados.
Pereira (2011) suporta esta nossa necessidade ao citar Campos (2007) ” Para que
haja suporte, € preciso que ele seja percebido e por isso € necessario que haja
encontro” (pag.155).

Os participantes verbalizaram de forma genérica, o que esperam dos
enfermeiros, verificando-se que desejam mais apoio, mais recursos humanos
propondo a criacdo de um gabinete de apoio e de um grupo de entreajuda,

conforme se apresenta no Quadro 13.

Quadro 13- Expetativas relativas ao papel dos enfermeiros

Subcategoria Unidade de registo

“(...) devia haver mais apoio... € bom a familia também estar & beira e ser
apoiada pelos enfermeiros e tudo (...)" E1

Apoio a familia “(...) devia de haver alguém que conversasse com os familiares...no
sentido de lhes dar mais explicagdes e informacgdes (...) “ E5

“(...) alguém para conversar e assim. Acho que era importante (...)” E7

Recursos humanos “(...) devia haver mais profissionais (...)" E6

Gabinete “(...) Abriam um gabinete, uma sala e conversavam (...) " E5

) “(...) durante o tempo que os familiares estédo a espera... reuni-los e falar
Grupo de entreajuda

com eles ...todos os familiares estdo a viver o mesmo. (...) “E5

Apoio a familia

Os patrticipantes do nosso estudo, deixaram transparecer o desejo de um apoio
mais estruturado e mais frequente com os enfermeiros “(...) devia haver mais
apoio... € bom a familia também estar a beira e ser apoiada pelos enfermeiros e
tudo (...)" E1.

Também nas conclusbes de Cunha (2011), Santos et al (2009) e Teixeira
(2009), deveria existir mais comunicacdo por parte dos enfermeiros, ndo no sentido
de dar informacgdes, mas na vertente de apoio emocional para a prépria familia, o
gue permite concluir que a necessidade de desabafar é premente nos familiares
cuidadores, tal como € a vontade de um dos nossos entrevistados “ (...) alguém

para conversar e assim. Acho que era importante (...) ” E7.

Grelha (2009) corrobora, ao concluir que os cuidadores também devem ser
escutados e apoiados, pois em alguns casos precisam de apoio e orientagdo para
ultrapassar etapas mais dificeis. Santos et al (2009) reforcam, uma vez que 0s seus

familiares participantes apresentam discursos, nos quais se denota a necessidade
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de acolhimento e apoio “As vezes a pessoa sé precisa de um pouco de atencéo”

(pag.8).

Lopes (2009), considera que o apoio dos enfermeiros devera consistir numa
preparacdo adequada ao familiar que vai ser cuidador, no sentido de o ajudar a
ultrapassar dificuldades, detetar necessidades e adquirir estratégias de adaptacéo a
situacdo que vai vivenciar, uma vez que com esta intervencdo os enfermeiros
contribuirdo para uma maior satisfacdo no papel de cuidador, assim como uma
melhor prestagéo de cuidados.

Recursos humanos

Nesta subcategoria uma participante faz referéncia a necessidade de existirem

mais profissionais, ndo especificando no entanto a justificagédo desta necessidade.

Decorrente da nossa experiéncia profissional, reconhecemos esta referéncia
como sendo importante e a valorizar. A possibilidade de existirem mais enfermeiros,
nomeadamente, um especialista em Enfermagem de Saude Mental e Psiquiatria,
permitiria uma maior disponibilidade para com os familiares cuidadores, no sentido
de melhor se poder investir em acdes de promoc¢do da sua saude mental e
intervencbes psicoterapéuticas adequadas as atitudes que estes familiares

cuidadores por vezes desenvolvem, como resposta as situagdes que vivenciam.
Gabinete

Uma das participantes do nosso estudo propde a abertura de um gabinete (E5)
que fomente e propicie o didlogo “(...) Abriam um gabinete, uma sala e

conversavam (...)".

Moreno (2008) também obteve resultados que indiciaram por parte dos
familiares entrevistados, a necessidade de existir um espaco adequado para
permanecerem enquanto esperavam que a sessdo de hemodialise decorresse,
podendo este espaco ser usado, para serem dadas informagfes sobre a doenca e

o tratamento, ou até fazerem-se ensinos aos familiares cuidadores.

Machado et al (2007) concluiram no seu estudo, que a criacdo de um espaco
para a realizacdo de intervengbes psicoeducativas com os familiares cuidadores
pode ser eficaz, uma vez que se podera diminuir o impacto sofrido, prevenindo-se
assim que o individuo cuidador possa passar a ser um individuo também a precisar
de cuidados.
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Grupo de entreajuda

A patrticipante E5, sugeriu a criacdo de um grupo de entreajuda “ (...) durante o
tempo que os familiares estdo a espera... reuni-los e falar com eles ...todos os

familiares estéao a viver o mesmo. (...) “.

S&o vérias as propostas com este tipo de apoio, criado para dar suporte aos
familiares cuidadores. Carreira (2006) apresenta no seu estudo, resultados obtidos
apés reunibes de grupo com uma equipa multidisciplinar, num programa de
acompanhamento e controlo de hipertensdo arterial. Os familiares cuidadores
envolvidos, mencionaram que esta atividade foi importante e facilitadora no
tratamento do doente idoso, contribuindo de forma positiva para os cuidados que

prestam ao familiar doente.

Moreno (2008) propde a criagdo de grupos de autoajuda, para que oS
familiares possam compatrtilhar dificuldades e incertezas, encontradas no seu dia-a-
dia.

Ribeiro (2008) propde a existéncia de uma equipa multidisciplinar com
enfermeiros, nutricionistas, psicélogos, assistentes sociais, terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas e médicos nefrologistas, como sendo “de extrema
importancia na tentativa de ajudar cuidadores a encontrarem estratégias para

enfrentar a doenca e o tratamento de forma adequada” (pag.95).

Santos et al (2009) e Sequeira (2010) propdem intervengfes em grupo, como
forma de prestar informacgdes e favorecer um espago para expressao e partilha de
vivéncias, ao considerarem que estas intervencgdes terdo impacto indireto no bem-

estar do doente, ja que ele depende destes cuidadores.

Teixeira (2009) prop6e no seu estudo, a criacdo de um grupo de familiares
cuidadores, supervisionados por enfermeiros, com o objetivo de partilhar

conhecimentos, praticas, sentimentos e emocdes.
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4.CONCLUSOES

A familia desempenha desde sempre, um papel fundamental devendo ser
encarada como a unidade basica em que o individuo de desenvolve. E nela e com
ela, que cada um encontra suporte e apoio ao longo de todas as fases da sua vida,

incluindo em situag¢des de doenca.

Assim, a familia situa-se num contexto paralelo ao do doente, devendo ser
implicada em todo o processo do cuidar, sendo os enfermeiros quem melhor
poderdo desenvolver um processo relacional e dindmico que possibilite

oportunidades aos familiares cuidadores de exporem as suas vivéncias.

Trabalhar o tema familiar cuidador e hemodidlise, decorreu do nosso interesse
em compreender as vivéncias destes familiares perante a doenca e o tratamento,
através do seu proprio discurso, identificando motivagbes, reconhecendo
dificuldades, expetativas e outras percecdes, assim como perspetivar as

consequéncias nos cuidados que prestam.

Percebemos que cuidar no domicilio, se apresenta como um desafio ao qual os
familiares cuidadores tém de dar resposta. Nao pretendendo fazer generalizacoes,
pois os resultados encontrados dizem respeito a vivéncias Unicas, apresentamos de

seguida os achados relativos ao nosso estudo:

1- Séo diferentes as razdes que impelem os familiares cuidadores da pessoa
em hemodialise, a assumir este papel. Vimos que a obrigagdo quer por dever
conjugal, quer por dever filial, seguida da inevitabilidade/ disponibilidade,
retribuicdo, afetividade e questdo financeira, foram as motivacbes que estes

familiares cuidadores referiram.

2- Abordada a questdo dos cuidados prestados, verificamos que estes se
baseiam essencialmente em cuidados instrumentais, ou seja 0s participantes
referiram que prestam cuidados relacionados com a higiene, conforto, alimentacéo
e administracdo de medicacdo. De igual forma foi referida a atividade doméstica
como a limpeza da casa e preparar refeicdes, como fungdes que os familiares
realizam. Importante foi verificar que os familiares cuidadores demarcam bem a
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presenca fisica, como um cuidado que prestam, separadamente dos restantes
aspetos do cuidar, o que nos leva a concluir o quanto este ponto é fulcral, seja para
a pessoa cuidada, seja para o cuidador.

3- O aparecimento da doenca renal, a necessidade do tratamento e a
consequente dependéncia, gera no seio familiar a necessidade de reorganizacao,
no sentido de se assegurar a prestacdo de cuidados. Neste sentido os familiares
cuidadores admitiram terem apoios por parte de outros familiares e de outras
pessoas, ndo tendo ficado no entanto esclarecido se estes apoios seriam

remunerados ou nao.

4- Quanto ao tipo de apoios verificAmos que se baseiam ao nivel instrumental,
essencialmente em atividades domésticas, compras e cuidados de higiene ao
doente, sendo prestados de uma forma ocasional ou mais ou menos assidua. O
fato destes apoios se basearem em tarefas que exigem algum esforco fisico,
remete-nos para a realidade dos cuidadores serem na sua maioria pessoas idosas,
ja com as suas proéprias limitagbes, impostas pela idade, mas também por alguns
terem os seus préprios problemas de saude. A referéncia de um familiar cuidador,
ao referir que os filhos ddo apoio moral, encaminha-nos para a importancia dos

lacos de afetividade.

5- Verificamos que a auséncia de informacédo sobre a doenca, o tratamento e
as complicacbes, apresentam-se como um entrave ao papel que desempenham,
representando uma dificuldade que enfrentam. A exigéncia fisica decorrente dos
cuidados que prestam, associada a idade avancada do cuidador e problemas de
saude existentes, foi outra dificuldade manifestada, assim como a diversidade de
papéis que alguns cuidadores tém de assumir e as responsabilidades inerentes,
desejando mesmo terem mais tempo para dar cumprimento as tarefas que tém de
realizar. O relacionamento com o familiar doente, foi um aspeto referido como

dificuldade no papel de cuidador.

6- Importou identificar quais os sentimentos que acompanham os familiares
cuidadores perante a situacdo vivenciada, tendo-se destacado sentimentos
positivos associados ao ato de cuidar, como a satisfacdo em fazé-lo, a sensacéo de
gratificacdo, o orgulho no doente e na mensagem de resisténcia e forca que este
transmite. No entanto, os sentimentos negativos associados ao ato de cuidar foram
predominantes. O sentimento de pena e compaixdo pelo sofrimento do doente,
associados a tristeza que o cuidador sente, foram referidos. A revolta associada a

sensacgao de perda de liberdade, foi referida. A soliddo sentida, resultante da total
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dedicacdo ao familiar doente, foi manifestada. Apesar de todos estes sentimentos
negativos, associados ao cuidar, os familiares cuidadores referiram resignacao

perante a situagéo, aceitacdo e adaptacao.

7- Relativamente as necessidades identificadas pelos familiares cuidadores,
estas basearam-se no suporte social, informativo e espiritual. Foi referido o recurso
a redes sociais e 0 convivio com outras pessoas, como forma de colmatar a
inexisténcia do suporte social. O desejo de mais informacdo e conhecimento foi
referido pelos familiares. O suporte espiritual foi abordado como uma necessidade,
uma vez que os familiares cuidadores se sentem mais apoiados e seguros com o

recurso a entes supremos.

8- A referéncia a recursos pessoais e experiéncias vividas, como a capacidade
de enfrentar situagfes dificeis, foi uma estratégia utilizada, numa tentativa de se
sentirem mais fortes e capazes de encarar a situagdo. A questdo da religido e
espiritualidade foi referida, como estratégia usada, e exposta como algo que lhes
confere capacidade de dominar dificuldades. Outros familiares referiram o recurso a
apoio especializado, psiquiatrico, como ajuda para superar situacdes e ainda houve
referéncia ao apoio familiar, numa perspetiva de coesédo e afetividade para a

resolucéo de problemas.

9- Relativamente as perspetivas futuras como cuidadores, a no¢do da
continuidade do ato de cuidar foi referida. Importantes foram as revelacdes sobre o
desejo de concretizar sonhos e projetos adiados ou retraidos. A nocdo da incerteza
da situacao e o desconhecimento do futuro foi mencionada. Também o medo de
adoecer e ndo poder continuar a cuidar, assim como o medo da perda do familiar
doente, foi abordado como uma preocupacdo que se repercute no futuro. A
caréncia econdémica surgiu também como uma preocupacdo relativamente ao

futuro.

10- Os familiares cuidadores reconheceram como bom, o trabalho dos
enfermeiros, remetendo sempre para o apoio dado ao doente, realgcando a vertente
humana, relacional e técnica que consideram boa, ndo fazendo referéncias
significativas sobre o0 apoio que é oferecido a si préprios como cuidadores. O papel

informativo dos enfermeiros também foi mencionado numa perspetiva positiva.

11- Deixaram transparecer a necessidade de mais apoio, melhor
comunicacdo e mais contacto dos enfermeiros com os familiares cuidadores,
enquanto individuos. O desejo que estes profissionais se preocupem mais com eles
e com as suas necessidades e dificuldades foi manifestado. Propuseram a criagao
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de um gabinete de apoio e a existéncia de um grupo de interajuda para fomentar o
dialogo, acbes educacionais e um espacgo aberto a expressao de sentimentos. De
igual forma mencionaram a necessidade de mais informacgédo. Ora se anteriormente
houve a referéncia ao papel informativo como sendo bom, e depois é apontado
como algo que deveria ser melhorado, leva-nos a concluir que a informagéo
existente atualmente e prestada aos familiares cuidadores, ndo é por estes
perspetivada como eficaz, o que pode funcionar como um alerta e tomada de

consciéncia, para os enfermeiros.

Finda a exposicdo dos achados, entendemos ser pertinente fazer algumas

consideragdes e sugestoes.

7

No contexto atual, € importante para nés enfermeiros, compreendermos as
vivéncias dos familiares cuidadores, pois delas depende a qualidade dos cuidados
que prestam. Se ja € undnime que estes devem ser envolvidos em todo o0 processo
que rodeia o doente, é preciso ir mais além e perceber que é necessario ir ao
encontro das suas vivéncias, pelo que a sensibilizagdo dos enfermeiros para uma

mudanca de atitude é premente.

Percebemos que existe ainda uma insuficiente relagdo dos enfermeiros, com
as situacdes vivenciadas pelos familiares cuidadores, reportando-se estas aos
cuidados prestados ao doente que faz hemodialise, mas nao valorizando na maioria
das vezes os sentimentos e reagbes dos familiares cuidadores, assim como o

reconhecimento pelo papel que desempenham.

O apoio a estes familiares deve respeitar a sua individualidade, passando pelo
fornecimento de informacédo adequada, com o objetivo de potencializar as suas
capacidades, contribuindo-se desta forma ndo sé para a saude do cuidador, mas

também da pessoa que por ele é cuidada.

Face aos resultados obtidos, torna-se necessario providenciar mais apoio e
informag&o dirigido aos familiares cuidadores, assim como uma maior
disponibilidade e investimento na comunicacdo e suporte emocional por parte dos
enfermeiros, pelo que propomos poder ser feito através de reunides peridédicas com

estes cuidadores, de uma forma individual ou em grupo.

Momentos chave, como a entrada do doente em programa de hemodidlise,
revelam-se pertinentes para acolher o familiar cuidador de uma forma individual e

privada, efetuar os primeiros ensinos, retirar davidas e fornecer informacdes, uma
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vez que entendemos que a preparacdo e formacdo dos familiares cuidadores é

importante para uma eficaz prestacao de cuidados.

Como enfermeiras especialistas em Saude Mental, entendemos que com um
apoio mais estruturado, conseguir-se-4 um maior investimento na relacao familiar
cuidador e enfermeiro, resultando beneficios para aquele que cuida, assim como
para o alvo de cuidados. Desta forma, propomos gque entrevistas trimestrais possam
ser realizadas com estes cuidadores para detetar necessidades, dificuldades e
expetativas, reforcar ensinos, detetar sinais de exaustdo. Reunides de grupo com
uma periodicidade trimestral, seriam benéficas ndo s6é para a partiiha de
experiéncias, mas também para se poderem efetuar dinAmicas que fortalecessem
os familiares no seu papel de cuidadores e intervengfes psicoterapéuticas que

minimizassem possiveis sobrecargas e melhorassem o seu bem-estar.

A criagcdo de um espaco que lhes possibilite expressar duvidas e partilhar
experiéncias, numa perspetiva de serem recetores de atencdo e alvo de
intervencdes preventivas, é outra sugestdo que entendemos ser pertinente, uma
vez que desta forma se conseguiria o respeito pela individualidade e privacidade de
cada um e a preservacdo da dignidade enquanto ser pessoa. Apesar de
reconhecermos que se afigura dificil, face a conjuntura atual, com esta abordagem
conseguir-se-ia avaliar e acompanhar de uma forma mais efetiva o impacto da
doenca e da hemodidlise no familiar cuidador, assim como as suas reacdes e

consequéncias nos cuidados que presta.

Propomos que estudos futuros possam ser desenvolvidos, sugerindo areas

como:

¢ a avaliagdo da sobrecarga dos familiares cuidadores da pessoa em hemodidlise
e a influéncia de intervengdes psicoterapéuticas no bem-estar do familiar cuidador
e a relacdo das vivéncias do familiar cuidador com a qualidade de vida da pessoa

em hemodialise

Chegado o fim deste estudo, pensamos que apesar das limitacdes temporais
impostas e da inexperiéncia da investigadora, conseguimos atingir os obijetivos
propostos, uma vez que tivemos a possibilidade de ao conhecer as vivéncias dos
familiares cuidadores da pessoa em hemodidlise, reconhecermos a necessidade de

sobre estas refletir.
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Esperamos ter contribuido com algo de relevante para a constru¢cdo do
pensamento em enfermagem, contribuindo para uma melhor préatica profissional e
despertando o interesse para uma maior responsabilidade no acompanhamento ao

familiar cuidador e consequentemente ao doente.

Apesar dos resultados obtidos serem coincidentes com outros ja existentes,
estes devem ser analisados tendo em conta as condi¢cdes em que foi realizado o

estudo.

Entendemos pois que este estudo foi importante e gratificante, na medida em
que conhecidas as vivéncias dos familiares cuidadores, se poderd avancar para
intervengcbes e atitudes, que permitirdo o0 apoio mais sistematizado a estes
cuidadores, sempre com a finalidade de ndo s6 promover o seu bem-estar, mas

consequentemente o bem-estar da pessoa que eles préprios cuidam.

Desta forma, e porgue a concluséo pode ser vista como um ponto de partida,

terminamos parafraseando Churchill “ Isto ndo é o fim...E o fim de um principio...”
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Entrevista n°:
Data:

GUIAO DA ENTREVISTA

Tema

Objetivos

Questdes

Observacgdes

Introducédo

Apresentagéo

Legitimar a entrevista

1-receber e acomodar o participante
2-apresentacéo da entrevistadora
3-agradecimento pela presenca do entrevistado
4-informar sobre o tema e objetivos do estudo e da
entrevista

5-solicitar colaboracdo do entrevistado
6-assegurar confidencialidade e anonimato
7-solicitar autorizagdo para a gravacao das
entrevistas e anotacdes sobre caracteristicas socio
demograficas

Assinatura do consentimento
informado pelo entrevistado e
investigadora

Desenvolvimento

Caracterizacao
socio demogréfica

Caracterizacao do
participante

1 sexo

2-idade

3-estado civil

4-presenca de filhos e idades

5-residéncia e tipo

6-grau de escolaridade
7-profissdo/ocupacgéo

8-grau de parentesco com o familiar doente
9- religido

Anotacdes

Entrevista

1.Conhecer o contexto no
qual o familiar é cuidador

1 a)Qual a idade do seu familiar doente?

1b) Ha& quanto tempo cuida do seu familiar?

1 c)Pode explicar porque comegou a cuidar? Que
motivos o levaram a assumir ser o familiar cuidador?
1 d)Que tipo de ajuda (cuidados) presta ao seu
familiar?

Memorizar a comunica¢ao ndo-
verbal
Respeitar pausas e siléncios




2.ldentificar necessidades
dos familiares cuidadores

2 a)Tem apoio de alguém para cuidar do seu
familiar? Que tipo de apoios?

2 b)Que necessidades e/ ou dificuldades tem sentido
enquanto cuidador?

2 c)Tem alguém com guem possa conversar e expor
0 que sente relativamente a esta situacdo? De que
falam normalmente?

2 d) Que aspetos ou vantagens sente por estar a
cuidar?

3.ldentificar estratégias de
adaptacgdo usadas pelo
familiar enquanto cuidador

3a) O que sentiu quando soube da doenca do seu
familiar e da necessidade deste efetuar
hemodialise?

3b) Que sentimentos vivencia no seu dia-a-dia?

3 ¢) Como vé o seu futuro enquanto cuidador do seu
familiar doente?

3 d) Como supera as dificuldades que surgem?

4.ldentificar expectativas
dos familiares cuidadores
relativamente ao apoio por
parte dos enfermeiros

4a) Recebe algum tipo de apoio por parte dos
enfermeiros? Que tipo de apoio? Que informacgdes
recebe por parte destes profissionais?

4 b) Como considera esses apoios?

4c) Em relagdo a si e a situacdo atual vivenciada, o
que esperaria dos enfermeiros?

4 d) Tem sugestBes para alterar ou melhorar o apoio
que os enfermeiros Ihe ddo?

Concluséo

Final da entrevista

Agradecimentos

1-Agradecimento pela  colaboragéo, tempo
dispendido e informacéo prestada
2-Disponibilizac&o para esclarecimentos

Desligar o gravador
Acompanhar o participante até g
saida
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Grelha das categorias/ subcategorias/ unidades de registo

CATEGORIA- Razéo para ser cuidador

Subcategoria

Unidade de registo

Obrigacéo

..)tem é que cuidar deles (...) “ E1

..Jcomecei a cuidar dela porque eu tenho obrigagao disso. (...) “ E2

..)tenho obrigagéo disso (...) “ E3

..)Jenquanto eu puder, sou eu que trato dela...eu acho que tem de ser assim (...)" E4

..)a gente sente-se...responsaveis por ele (...)” E7

Inevitabilidade

..)eu achei que 0 meu pai sozinho n&o conseguia (...)" E1
..)tem de ser bem tratada por mim porque ela ndo tem ninguém (...)” E2

)
)
)
)
..)tenho de ser sempre eu pra tudo” (...) E6
)
)
)
..Jcomo eu estou reformado, sou eu...tenho tempo livre (...)" E3

“(...)acho que o0 meu pai ndo esta em condi¢bes derivado a idade...ele também nao pode (...

..)n&o temos outra alternativa...ndo temos mais ninguém...sou eu e ele sozinho (...) “ E6
..)ele sabia pouco fazer as coisas em casa... ele ta a viver sozinho (...) “ E7

)’ E5

Retribuicéo

..)Ja minha m&e tratou-nos bem desde pequeninos (...)" E1

..)ela também é que cuidou sempre de mim (...)" E4
..)eles também ja cuidaram de nés tantos anos (...)" ES
..)ele cuidou da gente e a gente tem de cuidar dele agora (...)" E7

Afetividade

)
)
)
..)se fosse ao contrario, eu sei que ela me fazia o mesmo (...) E3
)
)
)
)

..)eu faco aquilo por amor a minha mulher(...)” E2
...)ela é mais bem tratada por mim que por outra pessoa qualquer(...) E3
“(...)JA minha mae pra mim é tudo...a minha méae € o meu pilar(...) E5S

Financeira

“(...)Sinto que me fica mais barato (...)" E3
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CATEGORIA - Cuidados prestados pelo cuidador

Subcategoria

Unidade de registo

Atividades domésticas

arrumar a cama (...) E1

eu é que cozinho...eu dou uma limpezazinha a casa...meto as roupas na maquina (...) E2

no Algarve tinha que cozinhar e também que limpar a casa toda (...)” E3

fazer a sopa...na cozinha e ela "vai-me buscar batatas e olha descasca-mas”...E la tenho que descascar (...)" E4

(
“
“
“

(

)
)
)
)
) mudamos-lhe também os lencoéis da cama, arrumamos o quarto, a propria casa (...) E5
)
a
)

“(...) a gente tentou ajudar a fazer de comer...o arroz...A fazer a cama e a lavar a louga... E lavar a roupa, estender a
roupa, passar a ferro (...) E7
“(...) dar-lhe banho...mudar-lhe a fralda (...)” E1
Higiene “(...) toda a higiene que precisa (...)" E2
“(...) dar banho e essas coisas todas (...)" E3
“(...) preparamos um almogo ou um jantar...Se hoje a minha mae comeu alface daqui a dois ou trés dias pomos tomatinhos
. ~ (...) E1
Alimentagdo “(...) dar-lhe comida...eu fago comida a parte...tem de ser assim essas coisas (...)" E2
“(...) cozinhar sou eu, sei demolhar as batatas e essas coisas todas (...)” E6
“(...) o que tem de se fazer a um doente acamado... pinto as unhas ...nada impede de ser bonita e bem tratada (...) “E1
Conforto “(...) damos-lhe o maior conforto a ela...que é para ela se sentir bem(...)” ES
“(...) deita-lo na cama, tirar-lhe a roupa...p6-lo na cama pra ele descansar e ficar melhor (...) E6
Medicacéo “(...) dar-lhe comprimidos(...)" E2
“(...) estamos ali a beira dela na cama...quando a minha mée estd mais em baixo eu ndo saio da beira dela (...)" E1
= “(...) tou sempre permanentemente, sempre ao pé dela. Sempre, sempre, noite e dia, noite e dia (...) “E2
resenca « , : : . . - ; . p
(...) E eu fico ali amarrado, para o que for preciso. Se for preciso tou ali, se ndo for tou ali também (...) “E4
“(...) desde ir busca-lo ao carro...tenho que ir busca-lo ao carro para o ajudar e pronto (...)" E6
Supervisio (...) tenho necessidade de pedir ao meu pai “olha compras isto ou compras aquilo”...s6 para ser diferente (...) E1 )

“(...) a parte da medicagéo tentamos coordenar com o meu pai...pra ver...se da a medicagéo direita ou ndo, ndo é7? (...)” E5
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CATEGORIA - Apoios ao cuidador nos cuidados prestados

Subcategoria Unidade de registo

“(...) uma irma e o meu pai (...) “E1
.) Tenho as filhas que vao la duas vezes por semana (...) “E2

()
Familiares “(...) Ah tenho. As minhas filhas ...mais as raparigas e as minhas noras (...)” E3
“(...) as minhas irméas quando estdo ca ...tenho o meu marido que também me ajuda. ...o0 meu filho também ajuda (...)" E5
“(...) as minhas irmés (...)" E7
outros “(...) as vezes vai la uma senhora...ela € mais servigos domésticos (...)"E1

“(...) tenho uma senhora que também vai 14 (...)" E2

CATEGORIA - Tipo de apoios nos cuidados

Subcategoria Unidade de registo

) € a mudar a roupa da cama(...) “E1

) limpar de vez em quando ... passa a ferro... mudam-lhe a cama, limpam o quarto (...)” E2
Servigos domeésticos (...) aos fins de semana tdo 14 em casa ...limpam a sala e a casa...elas ajudam |4 em casa (...)" E3
“ Da-me apoio em casa (...)" E5

tudo dentro de casa(...)” E7

(...

.)a minha irma também me da apoio nos banhos (...)"E1

~— — [ —~—

(.
(.
(.
(..

Higiene “(...) lava-lhe a cabecinha e arranja-a toda... lava a minha mulher (...)” E2
Compras “(...) Ao sébado ele vai |a e faz as coisinhas. Compra a garrafa do gas...o que faz falta na casa (...)" E6
Apoio moral “(...) os filhos dao apoio moral (...)” E4
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CATEGORIA - Dificuldades enquanto cuidador

Subcategoria

Unidade de registo

Auséncia de informacéo

“(...) ndo tinha conhecimentos nenhuns...ndo sabia...antes o que era a hemodidlise (...)" E2

(...) eu ndo fazia ideia que isto era assim...eu ndo sabia o que era a doenca (...)” E3

(...) ndo conhecia a doenga, nada, nada, nada (...)" E4

“(...) tentei perguntar mais ou menos o estilo da doenca e o que dai advém (...)” E5

“(...) Nao, ndo, nunca ouvimos falar dela...eu acho que nem o pai nem a mae dele teve esta doenga (...) " E6

Exigéncia fisica

“(...) ela ja custa muito a levantar e o peso, eu também ja ndo posso pegar em muitos pesos (...)" E2
“(...) eu também sou doente...eu tenho dificuldade porque ele € muito pesado...eu também ja poucas forgas tenho (...)” E6

Diversidade de papéis

“(...) eu...estudo...trabalho, vou estudar...vou todos os dias ao meu pai...S6 queria que o dia fosse maior um bocadinho
(...)E5
“(...) tomar conta da casa, tomar conta dele, a gente nao pode (...)” E6

Relacionamento

“(...) dificuldade é s6 as vezes com ele, a conversar com ele...ele estava habituado a mandar...as vezes é dificil. E cada
vez pior, parece (...) " E7

CATEGORIA - Sentimentos do cuidador

Subcategoria

Unidade de registo

Compaixao

“(...) tadinha como é que pode? Tem tudo e mais alguma coisa...0 que me custa mais é ver a minha mae a sofrer muito
(...)" E1 )
(-..) E um sacrificio muito grande. E muito doloroso...S6 tenho pena dela (...) " E2
(...) Nao sabia que eles saiam assim tdo fracos como aqui (...) " E3
(...) Vai muito em baixo...ela esta um plim (...) " E4
“(...) ponho-me a pensar as quatro horas que ela fica numa cama, que ela podia aproveitar...choca (...)” E5
(--)
(...)

...) pra mim acho que pra ele é doloroso porque ele diz "vou para o castigo” e castigo € mau sinal, ndo é? (...)" E6
.) Se calhar até é capaz de ser um bocadinho dificil, mas nada é facil nesta vida (...) " E7
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(...) Teve que ser. Sabia que era para a sobrevivéncia dela (...) " E2

(...) Adaptamo-nos(...)” E3

(...)Teve que fazer...Enquanto for viva tem que ser...O que tem de ser, tem de ser(...)” E4
(...)

(...)

(...

Resignacao “ Eu ja estava a espera...eu ja contava com isso(...)” E5
“ Se nao houvesse este tratamento, ja tinha morrido...Temos que aguentar (...)” E6
“(...) Senti que se ele precisou daquilo, tenho de fazer e mais nada... eu tudo o que ele disser, digo que esta bem e sim
senhora...Decidimos fazer-lhe as vontades (...) " E7
“(...) Ai eu sinto-me bem. Eu estou a ajudar a minha méae (...)” E1
“(...)Estou ali a beira dela como se estivesse a passear...eu estou bem é ao pé dela e estou satisfeitissimo da minha
Satisfacao vida(...)” E2

“(...) parece-me que ainda sou util para alguma coisa...é a gratificagao que tenho(...)” E4
“(...) sou eu que quero fazer...sinto muito bem com isso(...) “ E5
“(...) € uma prisdo...tenho de estar sempre por perto...€ uma maneira de ser uma pessoa revoltada (...)” E1
“(...) Quando soube da doenga eu revoltei-me porque ela foi sempre de ajudar (...) " E3

Revolta “(...) De manha levantava-me e ala pela porta fora...Agora sinto-me preso, amarrado, amarrado, amarrado...Nunca pensei.
Chegarmos a isto. Tou revoltado com a situagéo (...) " E4
“(...) ha alguns dias em que me revolto...a gente ndo aceita (...)" E5
“(...) ndo me apetece falar com ninguém, ndo quero ter amigos em casa (...)" E1

Solidéo “(...) desde que entro em casa, nunca saio de casa...Nao tenho ninguém porque eu nao saio fora (...)” E2
“(...) Nao desabafo com ninguém (...)” E5
“(...) eu fiquei triste...a doenga pra mim é uma coisa ma (...)” E1
“(...) Senti-me um bocadinho sem coragem...Senti-me também com ela...ela chorou muito. Comecou prai muito a chorar e
eu fiquei assim a chorar (...) " E2

Tristeza “(...) Ha dias que fico muito triste, muito (...) " ES
“(...) eu acho que a minha m&e é uma senhora forte...ela ndo diz um ai, ndo se queixa...deve ser para nos proteger (...)" E1
“(...) ela é daquelas...ela sofre muito que eu sei...ela ndo abre a boca, ndo diz nada...Téa sempre com aquele sorrisinho
(...)E5

Orgulho
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CATEGORIA - Necessidades expressas pelo cuidador para superar a situacdo vivenciada

Subcategoria

Unidade de registo

Suporte social

“(...) Vou para o facebook (...) " E1

“(...) Nao tenho ninguém...vai de vez em quando a patricia da minha mulher ... conversamos assim...da vida (...) " E2

“(...) Conversamos muitas vezes com casais amigos que as vezes vao visita-la...ela ta muito debilitada...eles querem que
ela saia e va a casa deles (...) " E3

“(...) assim amizades também n&o tenho (...)" E5

Suporte informativo

“(...) eu vou muitas vezes ao computador, eu procuro tudo...vou ao Google (...)” E1
“(...) eu sou uma pessoa também muito curiosa (...)" E5
“(...) aminha filha € que me explicou (...)" E6

Suporte espiritual

“(...) Desabafo com Ele...Converso com o meu Jesus ... aquela igreja € uma maravilha ali (...) " E6

CATEGORIA - Estratégias utilizadas para superar a situacdo vivenciada

Subcategoria

Unidade de registo

Recursos pessoais

“(...) Tento ndo pensar muito...Da-se a volta...Supero como?...ndo pensando...eu fago tudo para ser uma pessoa alegre

(...) E1

“(...) Converso com ela e digo-lhe "se ndo estivesses nesta situagdo, eu ndo estava tanto tempo ao pé de ti...parece que

estou mais organizado que antigamente (...) " E2

“(...) j& é normal eu agir assim...dou sempre solucao a tudo...Conforme elas aparecem, tenho que as resolver (...)" E3

“(...) interiormente tem de ser, sofro para mim(...)” E4

“(...) Sinto a necessidade eu propria...de ajudar os outros...eu sinto-me bem comigo prdpria...Qualquer obstaculo da-me

forcas (...) "E5

“(...) eu so sei que ultrapasso tudo... desde que comecei a ficar com os meus problemas nao ligo as outras coisas (...)" E7
cont.
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Experiéncias vividas

“(...) eu aprendi quando estive na medicina interna...a dar banho, a virar o doente, a meter-lhe a fralda...fui aprendendo no
hospital (...)” E1

“(...) nunca virei as costas a nada...Fui sempre um lutador (...)” E3

“(...) eu javivi trinta e oito dias com sete ragbes...ajudei a levar colegas amputados (...)" E4

“ (...) eu também cuidei da minha sogra...eu no meu caso também lido com pessoas que sao doentes...quando era
pequenina era eu muitas da vezes que tratava das minhas irmas (...)” E5

“(...) eu fui habituada a tudo...a enfrentar tudo (...)" E6

Crengas religiosas
espirituais

.) eu rezo e gragas a Deus...eu acho que isso ajuda...até nos sentimos melhor (...)” E1

.) ha aquela forga divina e eu nunca estou aflito (...)” E3

.) Ajuda...a minha Nossa Senhora de Fatima...E a Unica (...) ” E5

.) Eu tenho muita fé...ELE ajuda-me em tudo...tanto que eu fico com uma forga e fago tudo...E um poder que nao calcula
(...)” E6

(.
“(..
“(..

(..

Apoio psiquiatrico

“(...) As vezes vou a correr para a psiquiatra (...)” E1
“(...) Tenho uma psiquiatra ...ela esta-me a ajudar (...) " E5

Apoio familiar

“(...) eu desabafo com as minhas irmas. Os problemas sdo os mesmos. Elas estdo a sentir o mesmo que eu...E no meu
marido (...) " E7

CATEGORIA - Perspetivas futuras do cuidador

Subcategoria

Unidade de registo

Continuidade

“(...) Eu vou continuar a ajudar a minha mae na mesma (...) " E1
“(...) Vejo o meu futuro muito bem. Nem quero mais nem quero menos (...) ” E2
“(...) tudo igual...na mesma. N&o vou estar a pensar o que lhe vai suceder a ele ou a mim (...) " E7

Preocupacdo em adoecer

“(...) Que Deus me dé saude e me dé forgas para eu estar vivo e tratar dela (...) ” E2
“(...) Do meu futuro, eu s6 espero que nao tenha mal nenhum pra poder cuidar dela (...) " E3
“(...) E se eu fico doente? (...) " E4 cont.
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Perda do familiar

) Quando a minha mae falecer, eu sei que vou abaixo (...) " E5
) S6 penso que ele vai morrer e mais nada...Depois eu fico sozinha (...) ” E6

(...
“(...

Projetos de vida

“(...) se um dia Deus levar a minha mée...ndo vou deixar de fazer as coisas que eu quero, viajar, conhecer outras pessoas
...0 meu objetivo é passear, conhecer outras pessoas...sentir-me livre (...)" E1

“(...) eu se tiver que ajudar alguém eu vou la e ajudo...sinto-me bem €& assim, a ajudar os outros ... eu acho que vou fazer
sempre isso (...)" E5

Incerteza

“(...) Do meu futuro eu néo sei (...)" E1
“ (...) é dificil, é dificil...E acho que ainda vai piorar (...)" E4

Apoio familiar

“(...)Se 0 meu pai precisar vai ter a minha ajuda...Depois também tenho um filho, tenho que cuidar dele ndo é7(...) ” E1

Dificuldades financeiras

“(...) Negro...Nos aspetos todos. Financeiramente, tudo. Se ele me morre que me fica? Nunca trabalhei...E a gente ndo
temos ajuda de parte nenhuma...Quero ajudar os meus filhos e nem posso (...) ” E6

CATEGORIA - Apoio prestado pelos enfermeiros do servico

Subcategoria

Unidade de registo

Informativo

“(...) as vezes gosto de falar com eles, perguntar se a minha mae esta bem...eles respondem...se eu precisar de alguma
coisa eu telefono para a enfermeira da dialise(...)” E1
“(...) também vao tirando as duvidas (...)" E2
“(...) até Ihe deram um livrinho...com o que podia comer (...)" E3
“(...) Dizem-lhe aela(...)” E4
“(...) se for preciso alguma coisa em relagao a minha méae, eles também chamam-nos se for preciso dar alguma informacao
(...)E5
“(...) A mim deram-me um livrinho com o que ele pode comer (...) ” E6
(...) Agora para as outras pessoas...acho que as informac¢des que d&o séo boas (...) " E7 cont.
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.) Na sala de didlise a minha mae é bem atendida...Os enfermeiros serem amigos dos doentes € muito bom (...) ” E1

.) Tém dado muito apoio. Cuidar dela e tratar dela...o apoio que vocés deram e dao aqui foi sempre bom (...) ” E2
Relacio com o doente ) ..) tratam-na bem e cuidam dela...eu smt(_J qut—;"ela esta a ser muito be:n tratada. S&o apoios bons (...) " E3

.) Se se preocuparem com os doentes...isso ja chega e ja é bom (...)” E4

.) Sao enfermeiro bons, eu acho que competentes...supercompetentes (...)” E5

)

.) Acho que o tratam bem. Se la dentro Ihes dao tudo, ta tudo bem (...) " E7

..) pelo menos para mim € bom que os enfermeiros tratem bem a minha mae (...)" E1

...)Sempre boa carinha, sempre a falarem bem pra mim...criar amizade, criar simpatia (...)Tém -me dado muito apoio...a
mim também...todo o apoio, todos os conselhos (...)" E2

“(...) desde que ma tratem bem ja € um grande apoio... Se a tratarem bem |a dentro, a mim ja me tratam bem (...) " E3

“ (...) oxala nédo seja preciso ter apoio como o que eles dao aos doentes...Se a tratarem bem a ela, eu também sou
compensado por isso (...)" E4

“(...) S6 tenho a agradecer... Todos tratam tdo bem dela...Eu tou muito contente com os profissionais (...) ” E5

—_~

Relacdo com o familiar
cuidador

CATEGORIA - Expetativas relativas ao papel dos enfermeiros

Subcategoria Unidade de registo

“(...) devia haver mais apoio... € bom a familia também estar a beira e ser apoiada pelos enfermeiros e tudo (...)" E1

“(...) devia de haver alguém que conversasse com os familiares...no sentido de lhes dar mais explicagbes e informacdes
(...)“E5

“(...) alguém para conversar e assim. Acho que era importante (...) " E7

Apoio a familia

Recursos humanos “(...) devia haver mais profissionais (...)" E6

Gabinete “(...) Abriam um gabinete, uma sala e conversavam (...) " E5

“(...) durante o tempo que os familiares estdo a espera... reuni-los e falar com eles ...todos os familiares estdo a viver o
mesmo. (...)“E5

Grupo de entreajuda
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