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RESUMO

O papel de Cuidador Informal, particularmente pertinente no contexto actual da incidéncia
de doencas crénicas na populagdo portuguesa, torna-o um objectivo para a enfermagem,
na medida em que a sua capacitacdo assume importancia fundamental na promocéo da
desejavel, e possivel, qualidade de vida, da pessoa sob o seu cuidar.

A opcéo pela elaboragdo de uma RSL, com metasumario, alicercada num processo de
procura, seleccdo, organizacdo e sintese de achados de estudos primarios de abordagem
gualitativa, e no conhecimento deles extraido, procura contribuir para a analise e
clarificacdo da funcdo do enfermeiro na capacitacdo do cuidador familiar, da pessoa
adulta com limitacdo funcional, na sequéncia de lesédo cerebral, para a transicdo dos
cuidados no seu regresso a casa e, por ineréncia, aplicar na pratica de cuidados, o
conhecimento assim constituido.

Na formulacdo da questéo de investigacdo e definicdo dos critérios de Inclusdo/Exclusao
de Estudos Primarios, para constituicAo da amostra, foi utilizado o método PI[C]OD.
Identificados sete estudos primarios, cujos achados foram analisados, interpretados e
sintetizados em trés seccoes.

RESULTADOS: os participantes evidenciam o facto de ndo existir um processo
estruturado e eficaz na preparacdo da alta hospitalar. E essencial a aproximacdo a equipa
multidisciplinar, onde o papel do enfermeiro, em particular, esteja claramente identificado,
nomeadamente no que se refere a sua competéncia comunicacional, face ao que o
cuidador deixa antever a necessidade em aprender a conhecer; em aprender a fazer e em
aprender a viver junto e aprender a ser.

CONCLUSAO: Na programacdo da alta hospitalar é fundamental a capacitacdo do
cuidador informal, por via da sua inclusdo na prestacéo de cuidados. Esta inclusdo e o
treino prético inerente, favorecem a relagdo e a comunicagcdo com o enfermeiro, logo, a
capacitacdo do familiar e a adaptacdo a nova realidade. No contributo do enfermeiro, é
enaltecido o dominio técnico e relacional do cuidado, deixando transparecer que nao
existe uma relagdo pedagogica.

Capacitar, emerge como funcdo do enfermeiro, na qual este, ndo deve limitar-se a
informacdo sobre o diagndstico ou estado do doente, mas ensinar o que cuidador e

doente podem e devem fazer no desempenho das AVD’s.

Palavras-chave: Enfermeiro, Capacitar, Cuidador Informal, Familia, Estudos Qualitativos



ABSTRACT

The role of informal caregiver, particularly relevant in the current incidence of chronic
diseases in the Portuguese population, makes it a goal for nursing, in that their training is
of fundamental importance in promoting desirable and possible, quality of life, of person
under his care.

The option for developing an RSL, with metasummary, based on a search process,
selection, organization and synthesis of findings from primary qualitative approach, and
the knowledge extracted from them, seeks to contribute to the analysis and clarification of
the role of nurses in training the family caregiver of the adult with functional limitation as a
result of brain injury, for the transition of care on their return home and, by extension, apply
the practice of care, the knowledge thus formed.

In formulating the research question and defining the criteria for inclusion/exclusion of
primary studies for selection of the sample, we used the PI[C]OD method. Identified seven
primary studies, whose findings were analyzed, interpreted and summarized into three
sections.

RESULTS: Participants highlighted the fact that there do not exist a structured process for
the preparation and effective discharge. It is essential the multidisciplinary team approach,
where the role of nurses, in particular, is clearly identified, particularly with regard to their
communicative competence in the face of the prospect that the caregivers need to learn
how to know, learning to do and learn to live together and learning to be.

CONCLUSION: The hospital discharge planning is essential in enabling the informal
caregiver, considering their inclusion in care. This inclusion and the inherent practical
training, promote the involvement and communication with nurses, and by extension,
training and family adaptation to the new reality. The contribution of nurse is enhanced
technical mastery and relational care, making clear do not exist a pedagogical relationship.
Train, since it is assumed, as a function of the nurse, in which the same shall not be
limited to information about diagnosis or condition of the patient, but to teach what the
caregiver and patient can and should do in the performance of ADLs. The findings can
thus partially answer the questions listed, but demonstrate the need to continue investing

in the study of the problem, to demonstrate its timeliness and relevance.

Keywords: Empower*, Informal Caregiver, Family, Nurs*, Qualitative Research
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1. INTRODUCAO

A presente dissertagdo surge como uma exigéncia do 2° curso de Mestrado em
Enfermagem na &rea de Especializagcdo em Enfermagem de Reabilitagcéo.

Sendo detentor do titulo profissional de Enfermeiro Especialista na area de Enfermagem
de Reabilitacdo, torna-se pertinente abordar uma problematica com este pano de fundo.
Optou-se por uma temédtica centrada no Cuidador Informal da pessoa adulta com
Funcionalidade Limitada, na sequéncia de lesdo cerebral, em contexto de internamento
(excluindo porém as situacdes de doenca neuroldgica degenerativa).

Tema: A Funcdo do Enfermeiro na Capacitacdo do Cuidador Informal da Pessoa
Adulta com Limitagc&o Funcional na Sequéncia de Leséo Cerebral: A Transi¢cao dos
Cuidados no regresso a casa. Realce para o conceito de “funcionalidade” que engloba
todas as funcdes do corpo e a capacidade do individuo de realizar actividades e tarefas
relevantes da rotina diaria, bem como sua participacdo na sociedade (de acordo com a
versdo final da CIF, aprovada pela OMS em 2001).

Como metodologia de estudo, optou-se pela Revisdo Sistemética da Literatura, que surge
como um desafio pessoal, tendo em conta o aspecto inovador com que se apresenta no
percurso académico do autor, mas sobretudo pela mais-valia que este tipo de estudos
pode representar para a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem e para o
desenvolvimento da préatica de enfermagem baseada na evidéncia (Ramalho, 2005).

O estudo encontra-se organizado em capitulos. No proximo capitulo procura-se
contextualizar o tema, justificando-o face ao percurso profissional e a actual area de
desempenho, no Departamento de Neurociéncias - Servico de Neurocirurgia do Centro
Hospitalar Lisboa Central — justificando-o também, pela pertinéncia e importancia que
reveste para a enfermagem de reabilitacdo. Apresenta-se, ainda, uma abordagem de
conceitos relevantes, nomeadamente o de Cuidador Informal, a sua evolugcdo na
perspectiva da disciplina da enfermagem e a relevancia do seu papel/capacitagdo na
continuidade dos cuidados a pessoa dependente.

O terceiro capitulo aborda o enquadramento metodoldgico, descrevendo os diversos
passos, inerentes a RSL, até a formacdo da amostra final. No quarto e quinto capitulos
apresenta-se a andlise, sintese e interpretacdo dos resultados obtidos; e 0 processo de

transformacdo dos dados e producdo dos achados finais, respectivamente. No sexto
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capitulo apresenta-se a discussao dos resultados, e no sétimo as conclusdes do estudo e
algumas recomendacgfes que achdmos pertinentes.

Mais que procurar um modelo de capacitacdo, esta dissertacao tem o cerne na analise do
conceito/fenomeno da capacitacdo do cuidador informal, surgindo assim o objectivo
geral do estudo: analisar a contribuicdo do Enfermeiro na capacitacdo do Cuidador
Informal da pessoa com limitagao funcional, na transicdo dos cuidados do hospital para o
domicilio; adoptando-se como referencial a teoria da Transicdo de Meleis.

Na elaboracao do trabalho escrito teve-se em conta o Guia Orientador para a Elaboracéo
de Trabalhos Escritos, Bibliografias e Citagbes (ESEL, 2011) o qual segue ainda as
disposicdes e critérios normativos da ISO 690 para a elaboragdo das referéncias
bibliograficas, transposta para a Norma Portuguesa (NP 405-1, 2, 3 e 4), emanada pelo

Instituto Portugués da Qualidade.
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2. CONTEXTUALIZACAO

2.1 Problematica

E interessante recuar no tempo e verificar que se perde na antiguidade a atribuicdo a
mulher pela responsabilidade dos cuidados imediatos a todos os membros da familia,
especialmente em situacdo de doenca. Os doentes eram cuidados no seio familiar,
porque nos primérdios da humanidade ndo existiam outras opcdes e, posteriormente,
eram escassas ou dificeis de obter. Foi-se criando a cultura da "obrigatoriedade" de cada
familia cuidar dos seus, depreendendo-se, que a prestacdo de cuidados a pessoa
dependente/doente quase sempre existiu no seio da familia. Nos casos em que tal ndo
acontecia, a sociedade encarregava-se da "condenacdo publica" pois a cultura social
assim exigia, transmitindo-se tal obrigatoriedade entre geracdes (Colliére, 1999).
Na retrospectiva podemos ainda constatar que a vida humana tem sofrido alteracfes, em
particular no que se refere a esperanca/duracdo média. Relacionado com este facto,
assiste-se hoje, a um crescimento do indice de envelhecimento da populacédo nos paises
ocidentais (Bjornsdottir, 2002), que ndo sendo sinénimo de enfermidade, contribui sem
davida, para o aumento da prevaléncia das doencas cronicas, com agravamento do
fendémeno de dependéncia.
“‘Dependéncia” entendida no Decreto-Lei n.°101 de 6 de Junho de 2006, como:
“a situagdo em que se encontra a pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica,
psiquica ou intelectual, resultante ou agravada por doenga cronica, deméncia organica,
sequelas pos-trauméticas, deficiéncia, doenga severa e ou incuravel em fase avancada,
auséncia ou escassez de apoio familiar ou de outra natureza, ndo consegue, por si so,
realizar as actividades da vida diaria” (DR 12 Série A, 109 -06/06/06-, p. 3557).
O conceito de dependéncia, referenciado por Louro (2010), engloba trés perspectivas
fundamentais: multidimensionalidade, enquanto combinagéo de varios dominios (mental,
fisico, econdmico e social); multicausalidade (ndo € sinbnimo de velhice);
multifuncionalidade (ndo tem de assumir uma Unica funcdo nem tem um carécter de
irreversibilidade). Segundo Pinto, Brites e Carranca (2010), o conceito de dependéncia
pode entender-se como a incapacidade de ser auto-suficiente na realizacdo de tarefas,
com a necessidade de supervisdo ou substituicdo nas AVD’s. Sendo incapacidade
entendida pela OMS na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e

Saude (2003) como “limitacé&o de actividade ou restricao de participacao”.
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Um relatorio de 2001 da OMS alerta para o aumento das doencgas cronicas, associado a
limitacdo da capacidade funcional que conduz a dependéncia (Pereira e Filgueiras, 2009).
No caso de Portugal, a tendéncia para o envelhecimento populacional e 0 aumento da
esperanca média de vida, faz emergir a doenca cronica e incapacitante como um
verdadeiro problema de saude publica, abrangendo, hoje, cerca de 40-45% do total das
doencas sinalizadas e, com tendéncia para que este numero continue a crescer
exponencialmente (Dias e Queirds, 2010), acompanhando provavelmente os numeros
internacionais, muito concretamente, no que se refere ao contexto neurolégico.

A reforcar estes dados, Sherwood (2008), conclui que em mais de um terco das situacoes
de pessoas com tumor cerebral - uma das situacdes inerentes a esta proposta de estudo -
o grau de limitacdo funcional, da pessoa, se reflecte nas actividades quotidianas como
vestir e despir, cuidar da higiene, deslocar-se em casa, e que, cerca de 50% necessitam
de apoio nas AlVD’s, requerendo uma assisténcia muito efectiva por parte da familia.
Estes factos acentuam a percepcao da limitagdo funcional como ameaca, pelo individuo e
pela familia, face ao impacto que tem no seu projecto de vida, constituindo ainda
problema para os profissionais de saude pela necessidade de cuidados ao nivel
hospitalar. Equilibrada a situacdo, ou ndo, e na perspectiva da alta, passa a ser a
familia/cuidador que se impde a capacidade de assumir a transicdo dos cuidados e/ou a
sua continuidade, podendo ser esta uma experiéncia angustiante e solitaria (Schubart et
al, 2008; Sherwood et al, 2008).

Assim, a familia surge como o recurso mais acessivel a prestacdo de cuidados tendo, em
muitas circunstancias, de os prestar devido a escassez de servicos organizados, apesar
de se verificar uma diminuicdo progressiva da dimensdo média das familias (2,6
elementos, de acordo com dados preliminares dos Censos 2011). O Programa Nacional
para a Saude das Pessoas Idosas (DGS, 2004) refere que 52% das pessoas idosas
inquiridas referiram viver apenas com uma pessoa, e 12% verbalizaram isolamento.

Cada vez mais, os cuidados séo transferidos do hospital para o seio familiar, até pela
relutancia por parte de certas instituicbes (lares e outros), em aceitar os doentes com
limitacdo funcional crénica, quer pelo défice de vagas, quer pelos custos elevados,
estando muitas vezes acima do que as familias podem suportar (Stanhope e Lancaster,
1999; Pereira, 2002). “...estudos recentes (...) indicam que até 34% dos adultos nos
Estados Unidos da América prestam cuidados ndo remunerados a um elemento da familia

ou amigo, no decurso de um ano” (MOORE, 2008, s/p).
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O cuidador informal é pois, cada vez mais, um alvo para a enfermagem tendo em conta
0 seu crescimento em numero e peso na realidade dos cuidados (Access Economics,
2010; Schumacher et al, 2006b). Este facto ndo advém apenas da necessidade de
promocdo de saude mas, em grande medida, pela necessidade de preparacdo e
capacitacdo dos cuidadores para a prestacao de cuidados (Fulton et al, 2011).

Em Portugal ja se estima em cerca de 600 mil o nimero de cuidadores informais
(European Comission, 2007), assegurando a segunda maior percentagem de populacéo,
na Unido Europeia, a desempenhar esse papel. Neste quadro, o Instituto Nacional de
Estatistica (2009) reforca a necessidade de capacitar os familiares cuidadores, estimando
0 agravamento do indice de envelhecimento para 271 idosos por 100 jovens em 2060 (em
2008 era 115/100), o que sugere aumento do indice de situacfes de incapacidade e por
consequéncia acréscimo da necessidade de cuidadores informais (Access Economics,
2010), como recurso de sustentabilidade ao sistema de saude nacional (Vieira, 2010).
Acresce aos dados anteriores, o facto de ser hoje semelhante, a percentagem de
populacdo feminina empregada (46,9% em 2009) face a masculina, evidenciando uma
maior participacao da mulher no mercado laboral, com repercussdo na dinamica familiar e
no desempenho do papel de cuidado a familia, nomeadamente na estabilidade
psicoldgica dos sistemas adultos (Hanson, 2005).

Enquadra-se deste modo, a relevancia do tema para a Enfermagem de reabilitacdo, na
sua funcdo inquestiondvel de promocdo da autonomia nas AVD’s, como salienta
Theuerkauf (2000, s/p): “...0os objectivos da reabilitacdo direccionam-se no sentido de
ajudar o utente a conseguir e manter o maximo de independéncia e desempenho seguro
nas actividades de autocuidado”. O “utente”, no contexto da enfermagem de reabilitagao,
€ ndo so o doente como o Cuidador Informal/Cuidador Familiar.

Assumindo-se a transi¢cdo do cuidado como um problema para o individuo e respectivo
cuidador, estamos convictos que é funcao do enfermeiro (de reabilitacdo em particular), a

capacitacdo do cuidador informal, sendo a analise desse papel a base deste estudo.

2.2. Quadro Conceptual
2.2.1 Prestacéao de cuidados

Parece-nos que nos dias de hoje se torna imperioso contextualizar o conceito de
prestacao de cuidados, nao centrada no paradigma do “tratamento da doenga”, mas numa
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optica focalizada no bem-estar do doente e familia, face a evidéncia do envelhecimento
da populagéo e aumento de doencgas cronicas.

Figueiredo (2007) distingue trés dimensdes na prestacdo de cuidados: responsabilidade
(tomar conta de alguém); satisfazer (responder as necessidades de alguém); e sentir
preocupacao, interesse, consideracao e afecto pela pessoa de quem se cuida. E remete
para Pearlin et al (2002) para que se perceba a diferenga entre “cuidar’ ou “preocupar-se
com” (caring) e “prestar cuidados” (caregiving), integrando no primeiro a componente
afectiva da prestacao de cuidados e, no segundo, a dimensao comportamental.

Os cuidados prestados pelo Cuidador Familiar devem integrar as diversas dimensdes que
déem resposta as diferentes necessidades da pessoa dependente (Petronilho, 2007;
Ekwall et al, 2005).

A prestacdo de cuidados € uma experiéncia Unica e singular, vivenciada de modo
personalizado e mais ou menos dificultado, dependendo ainda da interaccdo dinamica
entre um conjunto de variaveis, evidenciando-se, entre estas, as caracteristicas pessoais

do cuidador e da pessoa alvo dos seus cuidados (Leite, 2006).

2.2.2. Cuidador Informal

Segundo Lage (2005), os cuidadores, sdo pessoas que se dedicam a prestar cuidados a
outra pessoa, sejam eles membros de familia que voluntariamente, ou ndo, assumem
esta actividade, ou pessoas contratadas pela familia para esse fim. Constituem o
elemento chave de apoio a pessoa dependente.
No contexto familiar, geralmente ha uma Unica pessoa considerada “Cuidador’, que
assume a responsabilidade de cuidar, dar suporte ou assistir alguma necessidade da
pessoa dependente, visando a melhoria da sua Qualidade de Vida (Vieira, 1996 e Leitao,
2000), com ou sem ajuda directa e sistematica de outros membros da familia ou de
profissionais.
O papel de “cuidador” pode assumir duas concepgodes distintas (Santos, 2004; Schulz et
al, 1998):
v" No ambito do cuidado formal, executada na sequéncia de uma actividade
profissional. Considerando-se Cuidador Formal o profissional de salde que
assume, formalmente, o exercicio de uma profissdo, pela qual optou de livre

vontade, para o que teve preparacdo académica e profissional.
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v' O Cuidador Informal é concebido como o familiar ou amigo que € solicitado a
assegurar a maior parte dos cuidados que o doente requer quando retorna ao seu
contexto familiar.

No dominio do cuidado informal, Neri (2002), defende uma hierarquia de prestadores:

v' Cuidador primario ou principal, aquele que assume a responsabilidade de
supervisionar e orientar directamente a pessoa, realizando a maior parte dos
cuidados.

v' Cuidador secundario, o que ajuda na prestagdo dos cuidados de forma ocasional,
mas nao tem a responsabilidade; habitualmente sao familiares que dao apoio ao
cuidador informal principal.

v' Cuidador terciario, aquele que ajuda esporadicamente, quando solicitado, mas sem
gualquer responsabilidade. Pode ser um amigo ou vizinho.

Demograficamente os familiares cuidadores s&o predominantemente do sexo feminino
(esposas e filhas), sem actividade profissional activa, baixo grau de instrucdo e de meia-
idade (Access Economics, 2010; Marin et al, 2009; Romao et al 2008; Campos et al,
2009; Pereira et al, 2009). Num estudo realizado em Lisboa (2008), 36,5% dos cuidadores
tinham mais de 65 anos (Roméo et al 2008), o que alerta para a realidade de muitos
cuidadores idosos.

Esta RSL foca o “cuidador informal” ou “familiar cuidador” - como expressam Lopes
(2007) e Santos (2005) envolvendo no conceito a relacdo familiar e a funcédo cuidar
geralmente sinénimo de “Familia” - mais especificamente, uma pessoa adulta, que
proporciona a satisfacdo das AVD’s, procurando minorar ou mesmo suprir, o deficit de

auto cuidado da pessoa que cuida.

2.2.3. Capacitar

Capacitar, no latim capacitare, de acordo com o Dicionario da Lingua Portuguesa da
Infopédia (2003-2011), significa “tornar capaz”’, ou seja, “apto; competente” ou “proprio
para o fim a que se destina, conveniente, adequado”. Para Sebastian (2011, s/p), “os
enfermeiros podem capacitar os clientes, ajudando-os a adquirir as competéncias
necessarias para ter uma vida saudavel e para serem clientes eficazes dos cuidados de

saude”.
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A Conferéncia de Ottawa trouxe a luz o conceito da “Promocao da Saude”, enfatizando a
importancia da capacitacdo e distinguindo-a da prevencao da doenca, que se refere a
reducéo do risco de doenca ou complicacdes (Kulbok et al, 2010).

A definicdo apresentada pela OMS, refere a Promog¢éo da Salude como “o processo que
visa aumentar a capacidade dos individuos e das comunidades para controlarem a sua
saude, no sentido de a melhorar” (OMS, 1986).

Capacitar, no original significa fornecer meios e oportunidades, tornar possivel, pratico,
simples, e dar poder legal, autorizar para... (Ribeiro, 1994). Neste sentido, implica
devolver ao cidadédo o poder de decisdo em matéria de Saude, retirando as instituicoes,
aos dirigentes, aos profissionais e a tecnologia grande parte da sua responsabilidade. O
objectivo dos cuidados de enfermagem deverd ser o de CAPACITAR os cidaddos dos
cuidados de enfermagem de forma a criar oportunidades para que se sintam mais
competentes, independentes e auto-confiantes em relacdo as suas capacidades para irem
de encontro as necessidades (Ribeiro, 1994).

A Ordem dos Enfermeiros (OE) também releva a importancia da capacitacdo, ao definir

como objectivo do exercicio profissional de enfermagem “ajudar o cliente a ser proactivo
na consecucao do seu projecto de saude” (Ordem dos Enfermeiros, 2003).

Capacitar - processo de desenvolvimento de competéncias - estd ligado aos
comportamentos exigidos ao cuidador pela situacédo de doenca e dependéncia (cuidados
fisicos ou apoio emocional) e é condicionado por estes comportamentos, pelas reac¢cées

aos mesmos e pelas caracteristicas pessoais do cuidador (Schumacher et al, 2006a).

2.2.4. Enfermagem e o enquadramento do Cuidador Informal

Como se referiu, o incremento da ideia da Promoc¢éo de Salude e a elaboracdo da Carta
de Ottawa, surgem como marco no reconhecimento da importancia da capacitagéo, e
logo, de uma maior autonomia da pessoa face ao seu projecto de saude, por reforgo a
uma desejavel diminuicdo da dependéncia relativamente as instituicdes de saude.

Talvez paradoxalmente, € esta caracteristica que justifica também a desejavel
continuidade da prestacdo de cuidados, assente na transicdo do “saber estar/fazer”.
Como refere Laverack (2004): “se uma pessoa ganha, (...) todas as pessoas ganham’,
reportando-se as relacdes dinamicas, como as do dominio da saude, entre o0s

profissionais e 0s seus utentes.
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Esta transicdo de “saberes” encontra, actualmente, uma barreira limitadora tanto para os
profissionais, como para os familiares cuidadores, assente na curta duracdo do
internamento, impondo que grande parte da recuperacdo do doente tenha de ser
continuada em contexto domiciliario/familiar (Hanson, 2005).

O facto obriga o cuidador informal ao desenvolvimento de (novas) competéncias
passando por uma fase de transicdo (Schumacher, 1996), que a curta duracdo do
internamento e logo o contacto com profissionais de referéncia pode dificultar.

O papel do enfermeiro, na habilitacdo e capacitacdo do cuidador informal, além desta
‘ruptura” no tempo de relagdo com o cuidador, encontra ainda obstaculo no, ainda
demasiado vinculado, modelo tradicional de prestacdo, onde o enfermeiro presta
cuidados, toma decisfes e controla a informacao.

A persisténcia do modelo biomédico, deixa de lado aquele que mais assiste o doente - 0
cuidador informal - ndo permitindo que o seu trabalho tenha a visibilidade merecida e todo
0 apoio necessario. Cabe a Enfermagem responsabilidade pelo aprimoramento e
desenvolvimento de accles que sejam verdadeiramente centradas na familia, tendo em
conta o conhecimento do seu contexto, como sugerido no Modelo Teorico das Transicoes
de Meleis (Davies, 2005).

Isto exige ao papel do enfermeiro, como “capacitador’, uma atengéo especial, pois, mais
gue fornecer informacéo, deve reconhecer, como defendem Schoenmakers et al (2009),
gue as estratégias desenvolvidas pelos cuidadores familiares para lidar com uma pessoa
em situacdo de dependéncia, influenciam a apreciac¢édo das dificuldades no desempenho
do papel de prestador de cuidados. Ou seja, a reac¢ao as dificuldades do cuidar em casa
€ influenciada pela percepc¢éo do cuidador familiar (Pereira et al, 2009).

A literatura consultada, evidencia o reflexo destas premissas na pratica de enfermagem,
pela crescente preocupacdo na introducdo de elementos que permitam habilitar quem
cuidamos, e de modo mais discreto, capacitar o cuidador informal pela transmissado de

conhecimentos importantes para resposta as suas necessidades, “...0 profissional de
saude tem de colaborar com as pessoas em vez de as controlar” (Rappaport, 1990, s/p).

Tal facto €, cada vez mais, fundamental para a qualidade de vida da pessoa dependente,
face a realidade actual de sobrecarga do sistema de saude, que procura reduzir ao
maximo o tempo de internamento, transferindo muitos dos cuidados até entéo

“hospitalares”, para os servicos de apoio comunitarios e para a familia. E esta representa
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0 eixo dos cuidados “(...) que detém em si proprio um valor terapéutico” (Colliére, 1999,
s/p), por ser uma unidade viva onde se encontra o maior numero de cuidadores informais.
Parece-nos apropriado referir algumas observacées de Mok (2001) que reforcam a
influéncia dos profissionais de saude no processo de Capacitacdo do doente (neste caso
oncolégico) e familia quando “reservam tempo para falar com eles, para responder a
guestdes, para dar informacéo util e, simplesmente para escuta-los”. Sendo um estudo
sobre capacitacdo e os doentes oncoldgicos, parecem-nos as observacdes transversais a
todos os dominios de prestacdo da enfermagem, cuja actuacdo deve assentar no
envolvimento activo e colaboracdo participativa, na “confianca muatua, respeito,
autenticidade e boa comunicacao” (Mok, 2001, s/p) e no compromisso de todos 0s
envolvidos no projecto de saude, factores essenciais a capacitacdo, do cuidador.
Pera (2000) sugere elementos a ter em conta para que 0 processo de capacitacdo do
cuidador (e pessoa dependente) seja uma realidade patente na relagdo com o enfermeiro:
1) Proporcionar formacdo adequada aos cuidadores objectivando a melhoria dos
cuidados, prevencéao de lesdes e reducao do stress;
2) Fornecer informacao sobre técnicas de planeamento com o fim de gerir melhor o
tempo;
3) ldentificacdo, diagndstico e tratamento imediato de problemas por parte dos
profissionais;
4) Proporcionar opcdes de escolha (sistemas de apoio) para que em momentos de
dificuldade o cuidador possa recorrer a ajuda necessaria e sem demora.
A preparacéao do Cuidador Informal emerge gradualmente como preocupacao na filosofia
dos cuidados de enfermagem, embora ainda encontre constrangimentos. Defende-se que
a preparacdo se inicie logo no primeiro contacto com o doente/cuidador, no entanto
esbarra nos argumentos da falta de tempo, sobrecarga de trabalho e necessidades de
vagas nas instituicbes que tendem a dar altas precocemente. Estes constrangimentos
assumem-se como for¢ca de oposicdo a promocédo da qualidade dos cuidados e da sua

continuidade, pela afectagdo que tém na preparagédo do Cuidador Informal.

2.2.5. A Capacitagdo do Familiar Cuidador como esséncia na continuidade de
cuidados

“

. hdo sdo apenas os lagos parentais que definem o conceito de rede familiar, sao

também os lagcos sentimentais entre as pessoas, a proximidade geografica, a coabitacdo
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na mesma residéncia ou mesmo a utilizacao de redes de apoio de que serve” (Ferreira,
2009), o que significa a integracdo na familia, de pessoas ndo obrigatoriamente ligadas
por lagos de consanguinidade mas significativos do ponto de vista relacional. Apesar da
mudanca sofrida pelo conceito “familia”, esta continua a ser o ndcleo social mais
relevante, no contexto da sociedade, ndo sé pelo papel que assume na estruturacdo da
pessoa, mas também pelo facto de ser o fulcro das respostas as necessidades dos
elementos que a compdem e as da sociedade em que esta integrada.

Castro (2008), defende a familia como o elemento essencial de resposta as necessidades
individuais, sendo que as mais importantes (as do foro afectivo e as relacionadas com o0s
cuidados em saude), integram a funcéo de proteccédo e apoio emocional.

Viacrelli et al (2009) ao classificarem a familia como o “pivot” dos Sistemas Nacionais de
Saulde consideram-na essencial, no que se refere aos cuidados de saude. “...tal como na
Europa, também em Portugal 80% dos cuidados prestados ao utente sdo assegurados
pela familia, vizinhos e amigos” (Ferreira, 2009, s/p).

Petronilho (2007), Ekwall et al (2005), defendem que prestar cuidados impde a familia a
necessidade de adquirir um conjunto de conhecimento, capacidade e suporte que lhe
permita enfrentar as tarefas do cuidar com competéncia e motivacao para responder aos
desafios de saude. Neste contexto, cabe aos enfermeiros parte do importante papel na
transmissao de conhecimentos e capacidades, sendo que a “transferéncia do doente do
hospital para o domicilio sé € legitima se a familia possuir recursos e conhecimentos
suficientes para abracgar essa decisao” (Ferreira, 2009, s/p).

Mendonca et al (2000); Rodriguez et al (2001) e Verissimo et al (2004) realcam a
informacgao/formacédo como uma das necessidades sentida pelos prestadores de cuidados
informais. Reforca-se a ideia nas conviccfes de Leme (2000), sobre os mais modernos
conceitos terapéuticos, que promovem uma abordagem profissional destes cuidadores
através de cursos de formacdo, informacdes continuadas e treino em contexto
institucional, no sentido de os preparar para a prestacao de cuidados no domicilio.
Cerqueira (2005), diz ser fundamental ir ao encontro das necessidades do cuidador, pois
a ndo satisfacdo destas é factor precipitante da ndo-aceitacdo do doente em casa por
parte daquele. Neste contexto, os enfermeiros deverdo ver a pessoa dependente e o
cuidador/familia como a unidade receptora de cuidados, e ndo apenas a pessoa
dependente, pois o éxito dos mesmos, e a sua continuidade, dependem em grande parte

do apoio proporcionado.
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A corroborar a importancia da capacitacdo do Familiar Cuidador, surge um estudo
conduzido por Hendrix et al (2006), no qual foi implementado um esquema de sessbes
individuais, de acordo com a possibilidade do cuidador informal, onde se treinavam o0s
cuidados ao familiar, sob orientacdo/supervisdo do profissional. Foi consensual, na
avaliacao, a positividade da experiéncia e a recomendacao deste tipo de desenho como
uma estratégia de cuidados de enfermagem no futuro.

O primeiro passo na transicdo de cuidados terd de ser dado pelos enfermeiros,
promovendo um adequado planeamento da alta hospitalar, o0 que ainda parece ser pouco
valorizado na pratica. “Questionamos a nossa pratica no que diz respeito a preparacao do
regresso a casa, entendida como um processo que tem que ser iniciado tdo cedo quanto
possivel e que pode, por si s6, ser benéfico na reducdo do medo quanto ao futuro?”
(Cadete, 2005)

A formacdo e informacdo as pessoas, sobre a melhor forma de cuidar, poderdo ajudar
ambas as partes, quem cuida e quem é cuidado. De acordo um estudo de Martins (2005),
dos 53% de doentes que receberam informacédo para a alta, 19% recorreram ao hospital,
e dos 47% de doentes que ndo receberam informacédo para a alta, 58% tiveram recaidas.
Reforca ainda que, mesmo doentes e cuidadores que saem do hospital com informacao, a
medida que o tempo passa, sentem-se inseguros, necessitando de reforgos.
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3. ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

Optou-se por um estudo de Revisdo Sistematica de Literatura (RSL) dado que esta
metodologia representa uma mais-valia para a investigacdo em enfermagem, visando
melhorar a qualidade dos cuidados e o desenvolvimento da pratica clinica baseada em
evidéncia, porque permite, continuamente, vivificar e refor¢gar as possibilidades da
investigacdo em enfermagem” (Ramalho, 2005).

A revisdo sistematica permite combinar varios estudos para explorar a mesma pergunta
de investigagdo, localizando, avaliando e sintetizando as evidéncias de estudos
cientificos.

Os estudos tém de responder a uma questao bem definida (Ramalho, 2005), ja que “sem
uma questéo de investigacao precisa, que defina os conceitos em estudo e especifique a
populacao visada, sera em vao formular um problema de investigacao” (FORTIN, 1999).
Mediante esta RSL sem metanalise, mas com metasumario, com um Udnico revisor,
pretende-se colocar a énfase na funcdo do enfermeiro face a capacitacdo da
familia/cuidador familiar para a prestacdo de cuidados a pessoa com funcionalidade
limitada decorrente de uma doenca do foro neuroldgico, ndo esquecendo a especificidade
e complexidade destas situacbes, de natureza e progndstico frequentemente
imprevisiveis, e o seu efeito na familia, nomeadamente devido aos défices fisicos e

psicoldgicos que se evidenciam a medida que a situacao evolui (Lefebvre et al, 2005).

3.1. O Problema em Estudo e a Questao de Investigacao

Passados os anos e as diversas politicas de saude implementadas, subsiste a davida se
estaremos a capacitar devidamente a pessoa/familia/cuidador. Mais concretamente, qual
a funcdo do enfermeiros na capacitacdo daqueles que cuidam? (“aqueles que cuidam”, no
contexto desta dissertacéo, referem-se aos cuidadores informais do doente com limitacao
funcional).

A resposta a questdo, acreditamos, assume enorme relevancia para a pratica da
enfermagem, e reveste-se de facetas que passam pela dificuldade de transmitir ao
cuidador informal, o “saber estar” e o “saber fazer”, fundamentais no acto de cuidar e na

relagcdo com a pessoa dependente. Surge neste contexto a Pergunta de Investigacao:

25



Qual a funcdo do Enfermeiro na capacitacdo do Familiar Cuidador, da Pessoa
Adulta com Limitag&o Funcional, na sequéncia de Les&o Cerebral, face a Transicao
dos Cuidados no seu regresso a casa?
O objectivo de um estudo permite ao investigador concluir acerca das razées que o levam
a realizar, explicitar a populagédo alvo e o contexto do estudo, precisando e orientando
deste modo a metodologia (Fortin (1999). Definem-se pois objectivos que subentendem
em si questdes secundarias da investigacao:

» Analisar as principais dificuldades que enfrenta o Cuidador Informal da Pessoa com

Limitacdo Funcional;
> Analisar as competéncias que o Cuidador Informal considera necessarias adquirir
para cuidar da Pessoa,;

» Analisar a funcdo do enfermeiro na promocao dessa capacitacao
(Considerando que “pessoa” se refere a pessoa com limitacdo funcional decorrente de
les&o cerebral).
Sao estas as bases que nortearam a opcao metodoldgica por uma RSL, com elaboracao
de metasumario, assente num processo de procura, selec¢do, organizacao e sintese de
estudos priméarios de abordagem qualitativa sobre a questdo formulada e, partindo do
conhecimento cientifico deles extraido, tentar contribuir como uma mais-valia na melhoria
da qualidade dos cuidados, no desenvolvimento da pratica clinica baseada em evidéncia,
mas também para a investigacdo em enfermagem (Ramalho, 2005). Referem ainda
Sandlowski e Barroso (2003), que este tipo de estudo permite contribuir para a sintese e
integracao do conhecimento ja produzido tendo em vista a sua utilizacdo na investigacao
e na pratica de cuidados.
Houve a preocupacdo de incluir estudos primarios que definissem claramente os
objectivos e a metodologia subjacente (qualitativa) para deles extrair a melhor evidéncia
cientifica, como preconiza Ramalho (2005). No planeamento e conducdo desta RSL foi
utilizada a metodologia PI[C]OD (Ramalho, 2005) e a técnica de analise e integracao de

dados por metasumario, a efectuar por um Unico revisor.

3.2. Critérios de Inclusao e Exclusao de estudos Primarios

Assente nesta orientagdo metodologica definem-se o0s seguintes critérios de
inclusdo/excluséao de estudos primarios, com a finalidade de orientar a pesquisa, facilitar a

interpretagcédo dos dados e aumentar a preciséo dos resultados.
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CRITERIOS DE
SELECCAO

CRITERIOS DE INCLUSAO

CRITERIOS DE EXCLUSAO

Participantes

Cuidador Informal da pessoa adulta
com limitagdo funcional por lesdo
cerebral.

Cuidador Formal/Enfermeiro

Clientes/utentes/pessoa com

limitac&o funcional.

Cuidador Informal de pessoa néao
adulta com limitacdo funcional e/ou
relacionada com outro tipo de
etiologia ou em fase terminal.

Intervencao

Estudo das competéncias,
consideradas necesséarias, para a
capacitacdo do Cuidador Informal
para a continuacdo de cuidados no
regresso a casa (na Optica do
cuidador informal).

Estudo das competéncias,
consideradas necessarias, para a
capacitacdo do Cuidador Informal
para a continuacdo de cuidados no
regresso a casa (na Optica do utente
e/ou do enfermeiro/cuidador formal).

Desenho

Evidéncia cientifica (RSL) obtida
através de abordagens qualitativas
de investigacéo.

Evidéncia cientifica obtida através de
abordagens gquantitativas de
investigacao.

Tabela 1 —Factores de Inclusdo/Exclusao de estudos priméarios

Considerando como foco da investigacdo qualitativa a compreensdo mais profunda do
problema, investigar o que estd por tras de certos comportamentos, atitudes ou
conviccBes (Fernandes, 1991), optou-se pela inclusdo de abordagens qualitativas, ainda
gue com diferentes metodologias, complementando-se para a compreensdo da questao
em estudo (Jones, 2004). Foram ainda incluidos estudos primarios em que 0s receptores
de cuidados eram idosos, tendo em conta a similaridade entre a dependéncia resultante
do processo de envelhecimento e o das lesdes cerebrais evolutivas/cronicas.

Foram excluidos estudos primarios onde ndo fosse evidente a relagdo enfermeiro/
/cuidador informal pois cremos ser essencial a ligacdo destas identidades, no contexto da
capacitacdo do segundo, embora fossem incluidos estudos onde o participante fosse, em
exclusivo, o cuidador Informal, pois é na perspectiva deste, que se pretende orientar o
estudo.

Foram ainda excluidos estudos desenvolvidos no contexto dos cuidados paliativos, pois
sendo paradigma de uma situagdo cronica reveste-se de caracteristicas particulares,
nomeadamente na certeza do prognéstico. Excluiram-se ainda estudos primarios com o
pano de fundo em areas especificas como cuidados intensivos, emergéncia, ou
psiquiatricos, onde a necessidade da continuidade de cuidados € distinto do das unidades

meédico-cirdrgicas, estas mais proximas do paradigma da alta para o domicilio.
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3.3. Estratégia de Pesquisa

A pesquisa foi efectuada em base de dados on-line e decorreu nos meses de Outubro e
Novembro de 2011, incidindo aos estudos desenvolvidos ou publicados no periodo de
2000 a 2011, mas sem outras restri¢des (Full text, tipo de publicagéo...).
Recorreu-se a lingua inglesa e portuguesa (esta sem resultados), utilizando-se a seguinte
expressao de pesquisa:
(Qualifying* or Empower* or Trainning) and (Informal Carer or Informal Caregiver or
Family) and (Nurs*) and (Qualitative Research or Systematic Literature Review) —
recorrendo-se também as equivalentes expressdes em Portugués.
De acordo com a base de dados consultada, que nem sempre admitia a expressao pela
sua extensao, foram sendo necessarias combinacdes dos diversos termos, refinando-se a
pesquisa pela adicdo dos mesmos, tornando-a mais especifica, obtendo-se 0s seguintes
resultados:

v Base de Investigacion y Educacion en Enfermeria — 31 artigos;

v' Bibliomed - 0 artigos;

v Biblioteca Digital de UNICAMP — 0 ARTIGOS;

v Biblioteca do Conhecimento Online — 1 artigo;

v Biblioteca Virtual em Saude - 0 artigos;

v' BioMed Central — 16 artigos;

v Blackwell-Synergy — 0 artigos;

v’ British Medical Journal — 0 artigos;

v' Cochrane Library — 0 artigos;

v' EBSCO - Pré- CINAHL; CINAHL; MEDLINE; British Nursing Index; Cochrane
Controlled Trials Register; Cochrane Database of Systematic Reviews (CDSR);
Nursing and Allied Health Collection: Comprehensive; Database of Abstracts of
Reviews of Effectiveness; EJS E-Journals; Psychology and Behavioral Sciences
Collection; Biomedical Reference Collection: Comprehensive; Health Business
Fulltext Elite) — 423 artigos;

v'Joanna Briggs Institute — 0 artigos;

v" Nurses Info — 0 artigos;

v" Nursing Reference Center — 48 artigos

v" ProQuest — 0 artigos

v' PubMed - 331 artigos;
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v' SciELO - 0 artigos;

Feita também feita pesquisa em outras fontes de conhecimento:

v A partir de referéncias bibliograficas de estudos publicados - 1 documento;

v' Pesquisa, por titulo, nas bases documentais de dissertacdes de mestrado e
doutoramento das Universidades dos Acores, Algarve, Catdlica Portuguesa
(Lisboa), Minho, Federal de Santa Maria (Brasil), Instituto de Ciéncias Biomédicas
Abel Salazar, Reitoria da Universidade de Lisboa — 8 documentos

v' Consulta on-line ao catalogo da Biblioteca Nacional — 0 documentos

3.4. Processo de Formacao da Amostra

A amostra inicial ficou constituida por 839 documentos, relativamente aos quais se
efectuou uma primeira seleccdo sendo removidas apenas as referéncias que sédo Obvias
de excluséo (Pereira; Bachion, 2006), nomeadamente a eliminacéo de artigos repetidos e
aqueles que, apesar de conterem um ou mais descritores, ndo abordavam o tema em
estudo. Resultou daqui a reducdo da amostra para 34 artigos.
Por outro lado, como salientam Sampaio et al (2007), durante a seleccdo dos estudos, a
avaliacdo dos titulos e dos resumos identificados na busca inicial deve obedecer
rigorosamente aos critérios de inclusdo e exclusdo, sendo este o contexto do teste de
relevancia seguinte, ficando a amostra composta por 23 documentos.
Como em pesquisa qualitativa os titulos nem sempre séo elucidativos da relevancia do
estudo em questédo (Jones, 2004), e como nos 23 artigos anteriores foram encontrados
titulos e resumos que ofereceram duvidas, houve necessidade de recorrer a leitura do
artigo na integra (Sampaio et al 2007). Neste passo reduziu-se a amostra a 7 artigos.
A grande maioria das exclusdes esteve relacionada com as seguintes razdes:

v Alvos dos cuidados eram criancas ou pessoas com patologia demencial;

v Participantes: Cuidadores institucionais/formais ou criancas;

v' Estudos na 6ptica do cuidador formal ou outros profissionais como assistentes

sociais;
v/ Constatou-se que os termos de busca “Informal Caregiver” ou “Family”, surgiam
como tal, no entanto no artigo nao se referiam a participantes do estudo.
Ciente que a qualidade de uma revisdo sistematica depende da validade dos estudos
incluidos nela (Sampaio et al, 2007), mas também, como referem Sandelowsky (1999) e
Jones (2004), na dificuldade em precisar critérios de avaliacdo de qualidade de uma
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pesquisa qualitativa, optou-se por considerar validos os estudos a luz dos critérios de
inclusé@o e que, pela experiéncia do revisor, ndo aparentavam erros metodoldgicos.
Partilha-se deste modo o que defende Jones (2004) sobre a apreciacdo das falhas
metodolégicas, que varia de acordo com a disciplina, preferéncias e experiéncia
metodoldgica do investigador, assente ainda no facto da variabilidade dos critérios que
determinam o0 que constitui uma boa pesquisa qualitativa.

Nesta ideologia, a escala proposta por Sandelowsky & Barroso (2003), pareceu-nos
adequada para avaliar metodologicamente os estudos que cumpriram o0s critérios de
incluséo.

Todos os documentos da amostra sdo artigos publicados e portanto sujeitos a um
conjunto de regras que podem ser limitativas da informacao fornecida, nomeadamente de
cariz metodoldgico, pelo que de acordo com a nossa experiéncia, ndo encontrando
evidéncia absoluta de erros metodologicos e ndo sendo possivel contactar os autores dos
mesmos para esclarecimento de davidas, foram aceites artigos que ndo cumprindo na
integra os critérios delineados nos pareceram relevantes para o estudo em guestao.

No que se refere ao enquadramento na tipologia proposta por Sandelowski & Barroso
(2003), para classificacdo dos achados em estudos qualitativos, parece-nos pertinente a
seu nivelamento entre o indice de abstrac¢do/transformacao face aos achados iniciais -
“Thematic Survey” e um nivel de integracdo interpretativa desses dados/achados -
“Conceptual/thematic description”.

Destaque para o reduzido numero de artigos de autores portugueses encontrados nas
Bases de Dados consultadas.

Apresentamos na pagina seguinte a tabela com a sintese dos artigos da amostra final
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ESTUDOS OBJECTIVOS PARTICIPANTES INTERVENCAO METODO DE ANALISE
PRIMARIOS CONTEXTO
ZEA, MC.; TORRES, BP. | Descrever o processo de | Adultos dependentes | Descricdo de sentimentos da | Abordagem etnografica; entrevistas

(2007). Adultos Mayores
Dependientes Hospitaliza-
dos: la transicion del
cuidado. Invest Educ
Enferm. 2007; Vol 25
n°l:p. 40-49.

transicao/continuidade
dos cuidados na alta
hospitalar do  adulto
dependente no regresso a
casa

hospitalizados, respectivos
familiares e profissionais de
saude de servigcos de Medicina,
Cirurgia e Neurologia de
instituicbes de saude publicas e
privadas nos municipios de
Medellin, Bello e RioNegro,
Antioquia-Colémbia

pessoa dependente e seus
familiares; a relacdo entre
estes e os profissionais de
enfermagem; a objectivacéo
do sujeito do cuidado pela
quebra da interaccdo entre
aguele e o cuidador formal e 0
modo como se processa a
transmissdo do cuidado no
regresso da pessoa a casa.

semi estruturadas (30) e
observacg@es participantes (29 num
total de 150h de campo). O conceito
de partida: “Adultos dependentes e
familia, muito mais que a doenga”.

HUNG, L.; C., LIU, C.; C;
KUO, H.W - Unmet nursing
care needs of home-based
disabled patients. Journal

Avaliar as necessidades
de cuidados de enferma-
gem, nado satisfeitas, na
pessoa com limitagdo

322 Individuos maiores de 18
anos com indice Barthel inferior
a 80 e limitacdo funcional ha
pelo menos 2 anos

Avaliacdo das AVD’'s afec-
tadas e nao satisfeitas e as
necessidades de conhecimen-
to/informacdo por parte dos

Abordagem qualitativa. De acordo
com grau de dependéncia para
satisfacdo das AVD’s, individuos e
cuidadores foram submetidos a

of Advanced Nursing, | fisica e determinar o0s cuidadores informais. Estudo | questionario de avaliacdo das
2002; Vol 40, n°1:p.96-104 | factores relevantes prévio do tema na literatura. necessidades no satisfeitas.
ROBINSON, L.; FRANCIS, | Desenvolver as habilida- | Cuidadores informais de | Identificacdo de necessidades | Abordagem qualitativa e RSL,

J.; JAMES, P.; TINDLE, N.;
GREENWEL, K.;
RODGERS, H. - Caring fo
careers of people with

des dos cuidadores
informais com base nas
recomendagfes descritas
no quadro do Medical

pessoas acometidas de Acidente
Vascular Cerebral

dos cuidadores informais.

assente em 3 fases de acordo com
as preconizadas no MRC:

Fase tedrica — RSL sobre
necessidades dos cuidadores

stroke: developing a | Research Council (MRC) informais de pessoa com AVC e
complex intervention | para intervencdes desenvolvimento de programa de
following the  Medical | complexas. habilitacdo do cuidador;
Research Council Modelling Phase - Estudo
Framework. Clinical qualitativo (recurso a entrevistas
Rehabilitation 2005; 19: p. semi estruturadas): experiencia dos
560_571 cuidadores e suas opinies face as
intervencdes propostas.
Fase exploratoria — viabilidade da
intervencao.
LEFEBVRE H.; PELCHAT | Investigar as experién- | Individuos portadores de lesédo | Exploracdo das dificuldades | Abordagem qualitativa com recurso
D.; SWAINE B.; GELINAS | cias de individuos | cerebral (8) respectivos | encontradas pelos sujeitos, as | a entrevistas semi estruturadas aos

31




l.; LEVERT M. J. — The
experiences of individuals
with a traumatic brain
injury, families, physicians
and health professionals
regarding care provided
throughout the continuum.
Taylor & Francis Group
Ltd. Brain Injury, August
2005; Vol 19, n° 8: p. 585—
597. ISSN 0269-9052

portadores de lesdo
cerebral, dos seus
familiares e dos
profissionais  envolvidos
no tratamento e
reabilitacdo

familiares (8) e profissionais de
salde (22)

relacbes e a continuidade dos
cuidados

diferentes  sujeitos, 0s quais
descrevem a experiéncia vivida e
pontos de vista pessoais.

SHYU, Y.l.L. - The needs
of family caregivers of frail
elders during the transition
from hospital to home: a
Taiwanese sample. Issues
and innova-tions in nursing
practice - Journal of
Advanced Nursing, 2000,
Vol 32, n° 3: p. 619-625

Estudar a evolucdo das
necessidades dos
cuidadores informais de
doentes dependentes na
alta do hospital para casa.

16 cuidadores informais, adultos,
primarios, de doentes internados
e dependentes em pelo menos
duas AVD’s.

Explora as necessidades

manifestadas pelos
cuidadores durante o]
internamento,

comparativamente com as

manifestadas, pelos mesmos,
duas semanas e um més
apos a alta

Abordagem qualitativa. Realizadas
entrevistas semi estruturadas em 3
momentos: antes da alta, 2
semanas e um més apais o regresso
a casa.

SCHUBART, J.R.; KINZIE,
M. B.; RARACE, E. -
Caring for the brain tumor

Estudar 0Ss desafios
especificos vividos pelos
cuidadores familiares de

25 cuidadores informais /famila

Estudo, com recurso a
entrevista, das experiéncias
vividas pelos cuidadores nas

Abordagem qualitativa. Entrevistas
semi estruturadas onde se
abordavam as tarefas de cuidar, os

patient: Family caregiver | doentes com lesbes diferentes fases de evolucdo | processos de deciséo, informacéo e
burden and unmet needs. | tumorais cerebrais. da doenca. necessidades sentidas no processo
Neuro-Oncology, february evolutivo da doenca.

2008

NOGUEIRA, M. A. A.| Conhecer as | 15 Cuidadores informais/familiar | Exploracédo das vivéncias dos | Abordagem qualitativa; Entrevistas
(2003). Necessidades da | necessidades da familia | de doentes dependentes | cuidadores, dificuldades, reac- | semi estruturadas partindo da
familia no cuidar: Papel | no cuidar do doente | internados durante pelo menos 5 | ¢c6es emocionais, adaptagdo | questédo base: quais as
do enfermeiro. Porto. | dependente apdés alta | dias num servico de medicina aos cuidados, aprendizagem | necessidades da familia para cuidar
Instituto Ciéncias Biomédi- | hospitalar para cuidar, bem como a | um doente dependente apos alta

cas Abel Salazar. Tese de
Mestrado

percepcdo que ficaram dos
cuidados hospitalares.

hospitalar?

Tabela 2 — Sintese dos artigos da amostra final
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4. ANALISE, SINTESE E INTERPRETACAO DOS RESULTADOS

Todos os artigos seleccionados foram submetidos a leituras varias no sentido de analisar
e interpretar o desenho e seleccionar os achados nucleares de cada estudo. Como
referido anteriormente, submetidos a tipologia de achados qualitativos de Sandelowski e
Barroso (2003b), os estudos constituintes desta amostra bibliografica parecem situar-se,
de acordo com o nivel de abstraccdo analitica e transformacéo interpretativa dos dados,
entre o “levantamento tematico” (nivel 3) e a “descrigdo conceptual/tematica” (nivel quatro
e penultimo).

Assim, ndo atingindo, nenhum dos estudos, o ultimo nivel de abstrac¢do (explicacédo
interpretativa), mas constituindo-se como um conjunto de temas utilizados como
designacao e temas utilizados como integracdo interpretativa, ndo € possivel a realizacao
de metassintese (sintese interpretativa — Sandelowski e Barroso (2003a: 226), razéo pela
gual se opta pela realizacdo de metassumario.

ESTUDOS ACHADOS
ZEA, MC.; | Os autores destacam uma conceptualizagdo: “Los adultos mayores enfermos y su
TORRES, BP. | familia: mucho mas que la enfermedad” e neste contexto emergem 4 categorias
(2007). Adultos | tematicas:
Mayores Depen-
dientes Hospitali- | Sentimentos e Necessidades do doente e sua familia (cuidador)
zados: la transi- | Os participantes reclamam implicitamente do pessoal de saude, em especial do

cién del cuidado.
Invest Educ
Enferm. 2007; Vol
25 n°1:p. 40-49.

enfermeiro, um reconhecimento humano e compreensdo da sua singularidade com
necessidades, satisfacfes ou insatisfacBes; medos face ao desenvolvimento do
processo de doenca, a separacao do seu espaco familiar, ao tratamento recebido por
parte dos profissionais.

Relac&o dos enfermeiros com as pessoas doentes

Verificou-se que frequentemente a pratica profissional dos enfermeiros colide com a
definigdo tedrica do “cuidar’, em parte pela multiplicidade de papéis a desempenhar,
desde administrativas, registos variados, atendimento de telefones e a outro pessoal
da instituicdo.

Atribuem-se doentes aos cuidados dos enfermeiros ndo tendo em conta a experiéncia
do mesmo, nem a condicdo do doente, nem a afinidade de relagdo entre
doente/familia e enfermeiro, mas com base na equidade numérica.

O doente sente-se limitado para chamar ou consultar o enfermeiro, tendo a ideia de
gue esta muito ocupado, pois com frequéncia a prestacdo de cuidados assume a
forma de “assisténcia em série” (enfermeiro coloca termdmetro a todos os doentes,
distribui medicamentos, avalia sinais vitais...).

Referiu-se ainda que quando o enfermeiro tinha de dar informac&o sobre o cuidado ou
o cuidado prdéprio o faz sob a forma de conselho, de modo intimidatorio.

Objectivacao do cuidado e do sujeito do cuidado

Doente e familia/cuidador recebem informagdo sobre o seu estado de salde quando
guestionam, no entanto a informacao é escassa, confusa e fragmentada.

Os debates sobre a situacdo dos doentes séo feitos diante destes com linguagem
técnica, ndo se reconhece o doente e cuidador como sujeitos com emoc¢des na sua
singularidade.

A alta hospitalar e a transi¢céo do cuidado

O que mais angustia a familia face a alta, mais que o aspecto econémico é o
desconhecimento sobre os cuidados com alimentacdo e a manutenc¢éo da integridade
da pele, falta de conhecimento para identificacio de sinais e sintomas de
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complicages, para a gestao da medicacao e dos seus efeitos secundarios.

Refere-se que gostariam adquirir conhecimentos sobre mobilizagBes, transferéncias,
cuidados com sondas, banho na cama, avaliagdo de sinais vitais e outras actividades
Uteis para a obtengcéo de um maior “bem-estar”.

Foram os cuidadores que, por motivacéo e necessidade prépria procuraram formas de
se prepararem para o cuidado, procurando a informacédo e criando uma rede de apoio
da qual fazem parte pessoas amigas, familiares, vizinhos...

No momento da alta, além de informac&es de caracter burocratico, s6 muito raramente
foram fornecidas orientacdes incidentais relativas ao cuidado em casa

ESTUDOS

ACHADOS

HUNG, L.; C., LIU,
C.; C.; KUO, HW
- Unmet nursing
care needs of
home-based

disabled patients.
Journal of Ad-
vanced Nursing,

Os autores realgam a referéncia, por parte de cuidadores, sobre a deficiente
comunicacao entre o hospital e a comunidade de residéncia do doente, assim como a,
também deficiente, preparacdo do cuidador, em termos de formacéo e educacéo para
o cuidado a pessoas portadoras de limitagcéo funcional.

No contexto, referem as areas tematicas evidenciadas:

Areas de cuidados mais referidas como insatisfeitas/“unmet needs”

Cuidados de higiene, mobilizacdo, locomocao, transferéncias, posicionamento e
cuidados com cateter urinério.

2002; Vol 40, | Grau de satisfacdo, na perspectiva do doente, e necessidade de cuidados
n°1:p.96-104 Relaciona-se com o seu grau de dependéncia face as Actividades de Vida Diaria.
Grau de satisfacéo, na perspectiva do cuidador
H Condicionado pelo nivel de instrucdo do cuidador, quantidade de horas de cuidados
diarios e informacdo/conhecimento requerido a prestacéo de cuidados
ROBINSON, L.; | Baseado no modelo proposto pelo Medical Research Control, os autores tentam
FRANCIS, J.; | desenvolver um instrumento de capacitacdo face aos cuidadores de pessoas vitimas
JAMES, P.; | de AVC. Nesse ambito, partindo de uma revisédo de literatura, encontraram no estudo
TINDLE, N.; | qualitativo que se lhe seguiu, a confirmagéo relativa as necessidades dos cuidadores.
GREENWEL, K.; | Como evidéncia da RSL efectuada emergem 4 &reas teméticas relativas as
RODGERS, H. - | necessidades do Cuidador Familiar:
Caring for careers | Informac&o — Assimilar e interpretar a informacdo de acordo com as necessidades
of people with | (individuais) sentidas, desafiando deste modo a “desinformacg&o” preconcebida e
stroke: developing | explorando o conhecimento e os conceitos relativos a doenca. Varias referéncias ao
a complex inter- | facto de a informacg&o ndo ser disponibilizada espontaneamente; era o cuidador ou o
vention following | doente quem tinham de a procurar.
the Medical | Controlo emocional — Adequagdo ao sentimento de “perda” e tristeza.

Research Council
Framework. Clini-
cal Rehabilitation
2005; 19: p. 560-
571

Gestao do Stress — Que surge da consciencializagdo do novo papel, por oposi¢éo as
expectativas proprias, por vezes “nao realistas”, e a necessidade de ajustar as suas
necessidades com as da pessoa a seu cuidado.

Melhorar a auto eficicia e auto estima — para o que na literatura se recomenda a
participacdo em grupos dindmicos para partilha de formas de cuidar e desta feita,
como meio de construcdo de auto estima.

Da abordagem qualitativa sobre as experiéncias inerentes ao papel de cuidador
familiar, os autores destacam uma categoria central para onde convergem todas as
outras:

Perda de controlo — que foi evidente, segundo os autores, em todas areas tematicas
delineadas.

Trauma decorrente das sequelas imediatas da doenca — que se manifesta sob a
forma de sentimento de impoténcia e desamparo tanto pelo cuidador como pelo
doente, agravado pelo periodo de incerteza face ao diagnéstico e prognéstico da
situacao.

Alteracdo, mais ou menos radical, na vida familiar — que implica a reorganizagéo
das prioridades e extenséo da responsabilidade do cuidador, que passa a ter de “fazer
tudo”, tanto no que respeita as tarefas domésticas, financeiras, prestacao de cuidados
e no estimulo a reabilitagédo e vida social do doente. Assume que as necessidades do
doente sao prioritarias face as suas, cuidador.

O Cuidar assente no sentimento de medo — gerador de ansiedade pelo receio de
repeticdo de novo episddio de doenca, por oposicdo a necessidade de controlar as
suas emocdes evitando assim aumentar o sofrimento do seu familiar doente.
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O percurso de reabilitacdo como factor de Stress — pela divergéncia entre as
expectativas relativas ao periodo de reabilitacéo e a realidade mais demorada. Junta-
se a isto a sensacao, por parte do cuidador, de uma aparente desmotivacdo do doente
face a sua prépria reabilitacao.

Com base nos resultados das experiéncias dos cuidadores, os autores propdem entéo
gue a relacéo do profissional com o cuidador enfoque as seguintes categorias:

Perda de Controlo — onde se assume que certos acontecimentos estdo fora do
controlo da pessoa, a qual tem de aprender a lidar e aceitar as suas limitacdes. Do
mesmo modo que ha factores que podem ser controlados e através deles melhorar a
capacidade do cuidador.

Questdes Emocionais — Debatendo aspectos emocionais e partilhando sentimentos e
estratégias de cuidar.

Auto cuidado e apoio — Facilitar a partilha com pessoas sob a mesma situacdo que
reconhecam o bem-estar como um objectivo do cuidador. Fornecimento de informacao
sobre a patologia e eventuais suportes comunitarios/sociais.

ESTUDOS ACHADOS
LEFEBVRE H.; | Os autores encontram na analise 5 temas que caracterizam a experiencia do doente
PELCHAT D.; | que sofreu uma lesdo cerebral, do seu cuidador/familia e equipa de saude:
SWAINE B.;
GELINAS I.; | Infformacdo — que se refere & comunicacdo e partilha de informagdo. Todos os
LEVERT M. J. - | participantes referem como limitada a informacéo disponibilizada ao doente e cuidador.
The experiences | E referida pelos profissionais, como raz&o para essa informac&o insuficiente, o0 medo

of individuals with
a traumatic brain
injury, families,
physicians and
health profession-
nals regarding
care provided
throughout the
continuum. Taylor
& Francis Group
Ltd. Brain Injury,
August 2005; Vol
19 n°8: p. 585-
597.

ISSN 0269-9052
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de errar, a incerteza quanto ao evoluir da situacdo do doente e o receio de criar falsas
expectativas naquele e sua familia e referem mesmo a falta de competéncia para
partilhar essa informacgéo. A consequéncia mais evidente desta informacgéo deficitéria,
€ a incerteza experienciada pelo doente e familia.

Incerteza — vivida por todos os intervenientes no processo, mas particularmente o
doente e familia.

“Como sera quando sair do hospital?” € uma das duvidas mais persistentes, reflexo da
sensacao de perda de controlo face a gestdo da sua vida. A incerteza face ao
prognostico, também vivida pelos profissionais, ndo é partilhada com o doente e
familia, criando nestes a sensagédo de “que estdo a esconder algo” e falta de apoio
face &s suas préprias duvidas. Estes dois factos sdo razbes que comprometem a
relacéo terapéutica entre profissionais e receptores dos cuidados.

Relagdo — Particularmente a relagdo entre individuo e cuidador familiar e a equipa
profissional.

A relacao entre individuo e cuidador familiar e a equipa profissional, é referida pelos
cuidadores como positiva quando sdo escutados, quando é reconhecido o que
experienciaram na situagao e o “saber’ que dai obtiveram. Sao eles, cuidadores, os
peritos na vivéncia do dia-a-dia com o familiar doente

Por outro lado, é referida como negativa quando o cuidador ndo é reconhecido face ao
“conhecimento” que demonstra ou quando nédo se sente apoiado pela equipa.
Cuidadores referem essa falta de apoio pelo foco da atengéo ser “apenas” o doente,
sentindo-se relegados da partilha de informacao e logo do acto de cuidar. Isto foi
reforcado pelas opinides de profissionais que ndo sentem como essencial a integracédo
do cuidador no processo de decisao e reabilitagdo do doente, pois entendem que “os
peritos somos nos”.

Continuidade dos cuidados — evidencia-se aqui o contexto dos servi¢cos pubicos ou
privados e a capacidade econdémica das familias para conseguirem a continuidade de
cuidados de modo mais eficaz, rapido e com qualidade. Os cuidadores manifestam
satisfacdo pela qualidade dos servicos, enquanto internado o doente, mas referem
como problemético o regresso a casa e a continuidade dos cuidados.

Processo de adaptacdo do doente e cuidador familiar — a doenca corta com os
hébitos de vida do doente e familia, exigindo estratégias de adaptagdo que alteram
sobremaneira o modo de vida, os papéis e rela¢des, sendo um factor de desequilibrio
na dindmica familiar. Este problema n&o esta resolvido no momento em que o doente
regressa ao domicilio. O objectivo central para os cuidadores é maximizar a autonomia
da pessoa doente, que consideram fortemente relacionada com o nivel de auto-
estima/bem-estar.
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Como foco central, ressalta a essencial participacdo do doente e cuidador no processo
de cuidados. Se é necessario, por um lado estimular essa participagdo junto dos
doentes e cuidadores, também €, por outro, desenvolver condi¢cdes que permitam essa
partilha do cuidar, e isso, passa ainda pela criacdo de competéncias especificas e
atitudes entre os profissionais, tanto no seu processo formativo inicial como no
decurso da sua vida profissional.

E fundamental uma relacdo de confianca entre os profissionais e os doentes e
cuidadores. Atitude de respeito, esperanca, motivacdo sdo essenciais neste contexto.
No entanto sdo ainda a maioria os profissionais que referem sentirem falta de
preparacéo para esta partilha.

ESTUDOS ACHADOS
SHYU, Y.I.L. - The | Os autores consideram como emergente deste estudo o conceito da “Adaptacéo de
needs of family | papéis”, no contexto do processo de transicdo hospital-domicilio, vivido pelos

caregivers of frail
elders during the
transition from
hospital to home:
a Taiwanese
sample. Issues
and innovations in
nursing practice —
Journal of Ad-
vanced Nursing,
2000, Vol 32, n° 3:
p. 619-625

SH

cuidadores e receptores dos cuidados, na meta de alcancar um padrédo harmonioso da
prestacéo de cuidados e atencéo.

Neste processo de adaptacdo de papéis evidenciam-se trés é&reas teméticas,
correspondendo ao mesmo numero de fases do processo caracterizadas por
diferentes necessidades do cuidador:

Envolvimento — processo vivido no momento prévio a alta hospitalar, no qual tanto o
cuidador como o doente se preparam para assumir 0S NOvos respectivos papéis. Os
cuidadores referem como necessidade mais sentida:

- Informacéo relativa a condicdo do doente que se refere ao estado fisico/funcional,
sua evolucao, progndostico e continuidade dos tratamentos/cuidados.

- Informacdo relativa a monitorizagcdo e gestdo dos sintomas, centrando-se no
modo de avaliar e lidar com o quadro (sintomas apresentados pelo doente).

- Informacéo sobre prestacdo de cuidados, sobre o apoio a dar nas AVD’s, na
gestdo terapéutica e na promog¢éo de conforto.

- Informacéo sobre a gestdo de situacdes de emergéncia, que tem a ver com as
davidas para actuar numa situacédo de agravamento do estado do doente.

Evidencia-se ainda que a necessidade de informacédo esta directamente ligada ao grau
de dependéncia do doente e inversamente a experiéncia do cuidador.

Negociagdo — momento imediatamente apds a alta, na qual o cuidador procura
alcancar um padrdo estavel de interac¢do de cuidados. Emerge a necessidade de
ajuda face ao “cuidar real” onde os autores reportam 4 sub categorias:

- Ajuda para o desenvolvimento de habilidades para cuidar, que compreende a
aprendizagem na assisténcia na satisfacdo das AVD’s, promogédo do conforto e gestéo
do regime terapéutico.

- Ajuda na adequacdo do cuidado as necessidades do doente, envolve a
necessidade de motivar o doente para aderir ao programa de cuidados e a promogao
de comportamentos adequados, face ao quadro clinico. Foi notéria a existéncia de
expectativas dos cuidadores face ao papel do doente como receptor de cuidados, o
qgual manifesta o desejo de retomar aos hébitos de vida prévios a instalacdo da
situacao de doenca, dificultando o papel do cuidador.

- Ajuda para lidar com as emocgbes do receptor de cuidados. E frequente a
existéncia de conflitos entre cuidador e doente, pelo desacordo ou decepcdo quanto
aos cuidados prestados, ou simplesmente porque o doente ndo aceita o seu papel de
doente.

- Ajuda para manter a continuidade dos cuidados. Desejo de acesso ao conselho
de um profissional de salde da comunidade ou do hospital como um suporte para
fazer frente a situagdes mais especificas ou entendidas como delicadas.

Também nesta fase os cuidadores com menor experiéncia apresentam maiores
necessidades para optimizar a continuidade dos cuidados.

Por outro lado, quanto mais a realidade se afasta das expectativas do cuidador e
doente, e quanto maior o desagrado face ao programa de cuidados e a condicdo do
doente, maior a necessidade do cuidador familiar em ajuda e apoio.

Fase de resolucdo — processo pelo qual tanto doente como cuidador alcancam um
padrdo estavel de inter-accao e cuidado. E nesta fase que se manifestaram mais as
necessidades de apoio emocional, pois alcangado o equilibrio na prestacdo de
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cuidados, o Cuidador sente-se mais confiante e confortavel, deslocando gradualmente
o foco de atencdo, até ai centrado no doente, para as necessidades proprias.
Percebem como a prestagdo de cuidados faz parte integrante da sua vida e surge a
necessidade de reconhecimento e compreenséo.

ESTUDOS

ACHADOS

SCHUBART, J.R.;
KINZIE, M. B,

RARACE, E. -
Caring for the
brain tumor pa-

tient: Family care-
giver burden and
unmet needs.
Neuro-Oncology,
february 2008

SC

Deste estudo que visa analisar as necessidades do cuidador familiar e o uso da
informacéo disponibilizada face ao cuidar de pacientes com leséo cerebral (tumor), 0s
autores salientam os 4 temas emergentes:

Contexto familiar (Family Issues) — Torna-se evidente que o diagnéstico de tumor
cerebral e a incapacidade que dai advém, afecta todo o sistema familiar, quer ao nivel
das relagGes internas, como no que se refere aos papéis e responsabilidades a
assumir. Independentemente do grau de incapacidade que se vai instalar, o cuidador
familiar tem de ajustar o seu papel de acordo com o declinio da capacidade da pessoa
doente, o que implica variacdo nas expectativas sobre o que o doente pode ou nao
pode fazer, de acordo com a evolucdo da doenca.

O efeito da doengca na familia e a capacitacdo para o0 cuidado estdo assim
relacionados com alguns aspectos que 0s autores categorizam:

- Estrutura e relac8es familiares: existéncia de filhos menores, maturidade da
relacdo entre o cuidador e o doente...

- Capacidade de cada membro, em si, para lidar com a situagdo: experiéncias
anteriores do cuidador;

- Situacéo financeira;

- Afectacdo das AVD’s, nomeadamente banho, alimentagdo, gestdo do regime
terapéutico, vestir, conforto e das AIVD’s, como as compras, gestdo financeira e
cuidado a criangas menores.

Gestéo das alteracdes de comportamento — Cuidadores que ndo estéo preparados
para lidar com as alteracdes neuroldgicas enfrentam maiores dificuldades em
situacbes de alteracdo da linguagem, défices de memoria e psicomotores, estado
emocional (negativo por parte do doente). Estas alteracdes sdo mais problematicas
para o cuidador que o cuidado imposto pelas alteracdes fisicas.

Impacto na vivéncia pessoal do cuidador, que se manifesta como:

- A negacéo do diagnostico € um sentimento comum, que interfere com a capacitacéo
do cuidador na medida em que este consegue, mais ou menos rapidamente,
ultrapassar esse sentimento.

- A “Raiva” muitas vezes direccionada ao doente, mas também ao sistema de saude;

- Sentimento de Isolamento e estigma social;

- Necessidade de “Fazer sentido”, “porqué a mim?”: que apesar da situacdo de
desespero, representa alguma esperanga, que lhes permite algum controlo quando
situacdes ou emocdes mais negativas surgem.

Ligacdo com a instituiciio de salde: E consensual a importancia desta, e a ligacio
aos profissionais de salde, para a seguranca dos cuidadores, no entanto é referido o
receio de “importunar” os profissionais com demasiadas questdes/duvidas.

Por outro lado, a transi¢cdo da instituicdo para casa é motivo de elevado indice de
stress para o cuidador, surgindo referéncias ao sentimento de abandono e ignorancia
da instituicdo e profissionais face as necessidades dos cuidadores.

Quanto ao sugerido como estratégia para capacitar o cuidador familiar, emergem 3
aspectos:

Informacédo face as necessidades especificas dos cuidadores é particularmente
importante na transicdo do hospital para o domicilio, que no momento da alta &
extremamente limitada. O cuidador necessita de se sentir seguro para os desafios que
0 regresso a casa do seu familiar levanta. O cuidador tem de assumir muitos dos
cuidados inerentes ao papel do enfermeiro e para os quais ndo recebe treino ou
preparacao.

Comunicagdo com os cuidadores — importante um plano estratégico de informacao,
ensino, que permita ao cuidador desenvolver habilidades técnicas mas também de
comunicac¢@o com os profissionais de modo a contornar as dificuldades sentidas e a
tomar decisBes sobre como cuidar.

Suporte emocional do cuidador — sendo a linha da frente na prestacao de cuidados,
muitos sentem-se incompetentes para assumir o papel de cuidador. O foco da
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intervencdo assenta sobretudo no doente, pelo que o apoio ao cuidador assume
particular relevancia, tanto como o apoio técnico e de informagao.
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A autora considera como dado essencial do estudo, a referéncia pelos cuidadores, da
expectativa de encontrar no hospital e nos profissionais de saude um “espago seguro”
onde o apoio e a informacgdo que carecem e merecem lhes seja dado para conseguir
levar a "bom porto" a tarefa de cuidar. Neste contexto a autora considera emergentes 5
areas conceptuais a ter em conta na capacitacéo do cuidador:

Dificuldades do cuidador em cuidar. Sdo decorrentes de varios factores, emergindo
duas éareas tematicas:

- Condicionantes inerentes ao cuidador. Dificuldades decorrentes do dia-a-dia do
cuidador que o condiciona no papel e que se podem dividir em subtemas como:
Problemas de saude; sobreposicdo de fungdes; ndo-aceitagdo dos cuidados;
desconhecimento/duvidas no cuidar; dificuldades técnicas e relacionais.

- Condicionantes extrinsecas ao cuidador. Diz respeito a falta de recursos
percepcionados pelo cuidador como facilitadores do seu papel e que se constituem
como subtemas: Recursos econémicos escassos; falta de apoio humano e social;
condicdes de habitacdo e materiais inadequados; inexisténcia de acessorios técnicos;
condi¢Bes do doente.

Ainda neste subtema, mas com um destaque mais reforcado pelos cuidadores
salienta-se a nédo participacdo nos cuidados hospitalares que surge ligado a
evidéncias como — horario de visitas limitado; falta de informacdo; nao
observacéo/participagéo nos cuidados; recusa na informagéo.

Adaptacdo do cuidador a prestacdo de cuidados. A assungédo deste papel, implica
uma adaptacdo, mais ou menos facil, do cuidador, de acordo com as condi¢cdes
existentes e outras que adquiriu posteriormente a situagdo de doenca da pessoa que
vai receber os seus cuidados. Assim surgem duas areas tematicas:

- CondicBes pré existentes — relacionando-se com as condi¢Bes habitacionais,
materiais e econdmicas, mas também com a experiéncia do cuidador.

- Condi¢cdes adquiridas — de onde emergem aspectos como o “suporte humano” e
“material”’; “conformismo /habito” face a nova realidade e “aceitagao nos cuidados”.
Necessidades do Cuidador. Podem englobar-se em 3 areas teméticas:

- Cognitivas — Duvidas e desconhecimento sobre a forma de como cuidar, muito
concretamente, no dominio técnico: como dar resposta as necessidades fisioldgicas da
pessoa ao seu cuidado. E no dominio relacional com essa mesma pessoa.

- Suporte humano e material

- Suporte afectivo.

Intervencdo de enfermagem. Nomeadamente em contexto hospitalar, que passa por
aspectos que tém a ver com o encaminhamento e a prestacdo de informacéo e apoio,
e ensino, que passa, por sua vez, pela promocdo da participagdo do cuidador na
prestacdo de cuidados. Aqui sobressai a area temética que a autora caracteriza como:
- Necessidades que precisam de ensino — e que devem ter em conta o estado
particular do doente e as suas necessidades, mas também adaptados a condigdo
particular do cuidador. Neste contexto a autora considera como subtemas:

- Necessidades técnicas — que decorrem do diagnéstico clinico e a sua afectagéo
com as AVD’s;

- Necessidades relacionais — a desenvolver pelo cuidador com o doente.

Significado atribuido pelo cuidador ao ensino — A procura de informacao €, em si
mesma, uma procura de ensino, que durante o internamento serve essencialmente
para aliviar o estado de ansiedade da familia/cuidador informal, mas ao mesmo tempo
€ uma forma de solicitar ajuda, para a alta, acerca do tipo de cuidados que o doente ir4
necessitar.

Tabela 3 — Andlise, Sintese e Interpretagdo dos Resultados
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5. PROCESSO DE TRANSFORMACAO DOS DADOS E PRODUCAO DOS

ACHADOS FINAIS

Os Achados dos estudos primarios,

posteriormente objecto de

estudo

analitico e

evidenciados no capitulo anterior,

interpretativo,

foram

transformacao,

conceptualizacéo e sintese, de acordo com a metodologia ja referida. Foram encontradas

50 unidades tematicas que, apds analise de contetido, numa perspectiva de abstraccéo e

conceptualizacdo, foram transformadas em 9 unidades conceptuais. Estas, por sua vez,

foram sintetizadas em 3 grupos de achados, equivalendo a sintese final.

UNIDADES TEMATICAS

UNIDADES
CONCEPTUAIS

(Processo de Transformagéo)

ACHADOS/SINTESE
FINAL

1) O impacto da doenca no contexto
familiar e a capacitagdo para o cuidado
estdo relacionados com aspectos como:
Estrutura e relagdes familiares:
existéncia de filhos menores, maturidade
da relagao entre o cuidador e o doente...
Capacidade de cada membro, em si,
para lidar com a situacao: experiéncias
anteriores do cuidador;

Situacgdo financeira;

Afectagdo das AVD’s, nomeadamente
banho, alimentagdo, gestdo do regime
terapéutico, vestir, conforto e das AIVD’s,
como as compras, gestdo financeira e
cuidado a criancas menores.(SC)

2)O impacto ao nivel da Gestdo das
alteracbes de comportamento -
Cuidadores que néo estdo preparados para

lidar com as alteragbes neurologicas
enfrentam  maiores  dificuldades em
situagbes de alteragdo da linguagem,

défices de memaria e psicomotores, estado
emocional (negativo por parte do doente).
Estas alteragbes sao mais problematicas
para o cuidador que o cuidado imposto
pelas alteracdes fisicas.(SC)

3) O impacto da doenca na vivéncia
pessoal do Cuidador manifesta-se:
Negacdo do diagnostico € um sentimento
comum, que interfere com a capacitacdo do
cuidador, na medida em que este
consegue, mais ou menos rapidamente,
ultrapassar esse sentimento.

“Raiva” é outro sentimento comum, e
muitas vezes é direccionada ao doente,
mas também ao sistema de saude;
Sentimento de Isolamento e estigma
social;

Necessidade de “fazer sentido”, “porqué
a mim?”. que, apesar da situacdo de
desespero, representa esperanca, que lhes

1) O impacto da doencga
cronica e a capacitacéo para
0 cuidado informal estdo
relacionados com aspectos
de ordem extrinseca e
intrinseca ao cuidador.

Os aspectos extrinsecos,
envolvem factos que
respeitam, por um lado, &
afectacédo da doenca sobre a
capacidade da pessoa
doente e, por outro lado, a
aspectos envolventes como

a situacdo financeira e
familiar.
Os segundos, nao

dissociados dos primeiros,
decorrem da experiéncia
anterior e maturidade do
cuidador. E referido pelos
participantes, ao nivel
pessoal, ao assumirem o0
papel de cuidador, pela
instalacdo da doenca na
pessoa futuramente ao seu
cuidado, terem experimen-
tado emocgBes que passam
pela negacdo, raiva, sen-
timento de isolamento social
e a necessidade de
encontrar um sentido para a
situacéo actual.

Estas vivéncias interferem
com a capacitacdo do
cuidador, na medida em que
este as vai gerindo e
ultrapassando sentimentos,
gue muitos participantes
referiram como: perda de
controlo; trauma decorrente
das sequelas imediatas da

1) Evidencia-se que o]
diagnostico de lesédo cerebral
e a incapacidade que dai
advém, afecta todo o sistema
familiar, quer ao nivel
individual, das relacdes
internas, como também no
gue se refere aos papéis e
responsabilidades a assumir.
Independentemente do grau
de incapacidade que se vai
instalar, o cuidador familiar
tem de ajustar o seu papel de
acordo com o declinio da

capacidade da pessoa
doente, o0 que implica
variagdo nas expectativas

sobre 0 que o doente pode
ou nao pode fazer, de acordo
com a evolugdo da doencga.

A nivel pessoal leva-o a viver
sentimentos de negacdo,
raiva, isolamento social e a
necessidade de encontrar um

sentido para a situagéo
instalada.

Paralelamente e mais
especificamente  face a
eminéncia da assuncdo do
papel de cuidador,

experimenta sentimentos de
perda de controlo, medo,
alteracdo da vida familiar e
stress face ao novo papel e a
influéncia no percurso de
reabilitacdo da pessoa
doente.

O impacto da doencga crénica
e a adaptacdo de papéis,
nomeadamente o] de
cuidador (informal), implica o
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permite algum controlo quando situagBes
ou emocdes mais negativas surgem(SC).

4)Os participantes, face a instalacdo de

uma situacdo de doenca croénica,
referem:

Perda de controlo (R).

Trauma decorrente das sequelas

imediatas da doenca — que se manifesta
sob a forma de sentimento de impoténcia e
desamparo tanto pelo cuidador como pelo
doente, agravado pelo periodo de incerteza
face ao diagnéstico e prognéstico da
situacdo.(R)

Alteracdo, mais ou menos radical, na
vida familiar — que implica a reorganizacdo
das prioridades e extensao da
responsabilidade do cuidador, que passa a
ter de “fazer tudo”, tanto no que respeita a
tarefas domésticas, financeiras, prestacao
de cuidados e estimulo a reabilitacéo e vida
social do doente, Assumindo que as
necessidades do doente s&o prioritarias
face as suas, cuidador.(R)

O Cuidar assente no sentimento de
medo — gerador de ansiedade pelo receio
de repeticdo de novo episddio de doenca,
por oposicdo a necessidade de controlar as
suas emocgOes evitando assim aumentar o
sofrimento do seu familiar doente.(R)

O percurso de reabilitacdo como factor
de Stress — pela divergéncia entre as
expectativas relativas ao periodo de reabi-
litagdo e a realidade mais demorada. Junta-
se a isto a sensacao, por parte do cuidador,
de uma aparente desmotivacdo do doente
face & sua prépria reabilitacdo (R).

doencga; alteragcbes ao nivel
da vida familiar, o medo
inerente  ao papel de
cuidador;, e o  Stress
relacionado com o percurso
de reabilitacdo da pessoa ao
seu cuidado.

5) Areas de cuidados mais referidas
como insatisfeitas/“unmet needs” refe-
rem-se aos cuidados de higiene, mobiliza-
¢ao, locomocdao, transferéncias, posiciona-
mento e cuidados com cateter urinario.(H)

6)Os participantes referem como
necessidades frequentemente néo
satisfeitas:

Informac&o — Assimilar e interpretar a
informacdo de acordo com as necessi-
dades (individuais) sentidas, desafiando
deste modo a “desinformagédo” precon-
cebida e explorando o conhecimento e os
conceitos relativos a doenca. Vérias
referéncias ao facto de a informacao nao
ser disponibilizada espontaneamente; era o
cuidador ou o doente quem tinham de a
procurar. (R)

Controlo emocional — Adequacdo ao
sentimento de “perda” e tristeza.(R)

Gestdo do Stress — Que surge da
consciencializacdo do novo papel, por
oposicdo as expectativas proprias, por
vezes “ndo realistas”, e a necessidade de

2) As necessidades do
cuidador séo reportadas a
trés é&reas de suporte:
Cognitivas, Suporte humano
e material e Suporte afectivo.
Neste contexto, as neces-
sidades referidas  pelos
cuidadores, como insatisfei-
tas, ou frequentemente néao
satisfeitas tém a ver com a
informacdo e comunicagao,
frequentemente deficitarias,
ou nao respondendo as
necessidades individuais,
sendo o préprio cuidador que
muitas vezes tinha de a
procurar.

Esta informacdo /comuni-
cacgdo diz respeito a que se
estabelece entre 0s
participantes individuais no
cuidado, mas também entre
os  profissionais e a
comunidade de residéncia.

surgimento de necessidades
que tém a ver com a
capacitacao para o papel.

De uma forma global estas
necessidades reportam-se a
trés areas de suporte:

- Cognitivo;

- Humano e material;

- Suporte afectivo;

E neste ambito, véarias sdo as
necessidades, apontadas
pelos cuidadores, como néo
satisfeitas mas, que no seu
conjunto, se referem a
deficiente capacidade de
comunicacdo e informacéo,
evidenciada pelos
profissionais, levando a que
tenha que ser o cuidador a
procurar essa informacéo,
que ndo é disponibilizada
espontaneamente pelos
profissionais, homeadamente
de enfermagem.

Esta procura de informacéo,
partilha, visa um objectivo
mais amplo que se prende
com a satisfagdo de
necessidades de gestdo de
stress, de auto estima, mas

também exigéncia de
adequacdo do papel de
cuidador as necessidades

decorrentes da situacdo do
doente.

Este défice apontado ndo se
refere apenas a informacéo e
comunicacao entre
profissionais, cuidador e
doente, mas ainda entre os
primeiros, a instituicdo e a
comunidade de residéncia.
As dificuldades sentidas
pelo cuidador familiar para
a prestacdo de cuidados
envolvem, neste contexto,
aspectos que tém a ver com
0 proprio, como as duvidas e
desconhecimento sobre os
cuidados a prestar, mas
também dificuldades
inerentes & prépria condigédo
de saude e a sua capacidade
relacional.

Por outro lado referem-se
também  dificuldades no
cuidar, imputadas a razdes
de ordem externa a pessoa
do cuidador, como sejam as
condicdes habitacionais,
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ajustar as suas necessidades com as da
pessoa a seu cuidado.(R)

Melhorar a auto eficicia e auto estima —
recomendando-se a participacdo em
grupos dinamicos para partilha de formas
de cuidar e desta feita, como meio de
construcdo de auto estima. (R)

7) Necessidades do Cuidador envolvem 3
areas tematicas:

Cognitivas — Duvidas e desconhecimento
sobre a forma de como cuidar, muito
concretamente, no dominio técnico: como
dar resposta as necessidades fisiologicas
da pessoa ao seu cuidado. E no dominio
relacional com essa mesma pessoa.
Suporte humano e material

Suporte afectivo.(N)

8)Os participantes realcam a deficiente
comunicacdo entre o hospital e a
comunidade de residéncia do doente,
assim como a, também deficiente,
preparacdo do cuidador, em termos de
formacdo e educagcdo para o cuidado a
pessoas portadoras de limitagdo funcional.

(H)

9) Dificuldades do cuidador em cuidar:
Condicionantes inerentes ao cuidador.
Dificuldades decorrentes do dia-a-dia do
cuidador que o condiciona no papel e que
se podem dividir em subtemas como:
Problemas de saude; sobreposicdo de
funcbes; ndo aceitacdo dos cuidados;
desconhecimento/duvidas no cuidar;
dificuldades técnicas e relacionais.
Condicionantes extrinsecas ao cuidador.
Falta de recursos percepcionados pelo
cuidador como facilitadores do seu papel e
que se constituem como subtemas:
Recursos econdmicos escassos; falta de
apoio humano e social; condigcbes de
habitacdo e materiais inadequados;
inexisténcia de acessoérios técnicos;
condicdes do doente (N).

10) Ainda neste subtema, mas com um
destaque mais reforcado pelos cuidadores
salienta-se a ndo participacdo nos
cuidados hospitalares que surge ligado a
evidéncias como - horario de visitas
limitado; falta de informagdo; nao
observacdo/participagdo nos cuidados;
recusa na informagéo. (N)

Outras necessidades
referidas sdo as que se
referem com os aspectos
emocionais; gestao do stress
decorrente do papel
assumido e do desajuste
entre as expectativas do
cuidador e a realidade; e
necessidades de auto estima
e eficacia.

Tudo isto condiciona, o que
0S participantes e autores
referem como, dificuldades
do cuidador em cuidar e
gue estdo condicionadas,
por um lado, ao préprio
cuidador familiar, na sua
vivéncia diaria, por factos
gue tém a ver com as
duvidas/desconhecimento
face ao cuidado a prestar,
assim como problemas de

salde e relacionais do
cuidador.

Por ouro lado, estas
dificuldades estdao condi-

cionadas por razdes exter-
nas ao cuidador, e que este
considere facilitadoras como
as condicbes habitacionais,
econdémicas, materiais e
técnicas, apoio humano e as
condi¢des do proprio doente.
Assim, do ponto de vista
pratico, as éareas de
cuidados que oS
participantes referem como
insatisfeitas (quanto a sua
capacitacdo) sdo os cuida-
dos de higiene, posiciona-
mentos, mobilizagcbes e
transferéncias, locomocgéo e
cuidados com cateter
urinario.

A evidéncia relacionada com
estas necessidades, e que
0s participantes referem
como fundamental para as
contornar, € a sua “Néo
Participacdo nos cuidados
hospitalares”

11) Os cuidadores reclamam do pessoal
de salde, em especial do enfermeiro, um
reconhecimento humano e compreensdo
da sua singularidade com necessidades,
satisfagBes/insatisfacbes; medos face ao
desenvolvimento do processo de doenga, a
separacdo do espaco familiar, ao
tratamento recebido por parte dos
profissionais (Z)

3) A expectativa dos Cuida-
dores é encontrar, na
instituicdo hospitalar e nos
seus profissionais, o apoio e
a informacdo que neces-
sitam para assumir a “tarefa
de cuidar’, sendo neces-
sério, para tal, que o pessoal
de saude, o enfermeiro em

econémicas, materiais e
técnicas, apoio humano e as
condic¢des do préprio doente.
Neste ultimo caso, que se
constitui como o foco de todo
0 cuidar, as é&reas de
cuidados que 0s
participantes referem como
insatisfeitas (quanto a sua
capacitacao) sédo os cuidados
de higiene, posicionamentos,
mobilizactes e
transferéncias, locomocédo e
cuidados com cateter
urinario.

A evidéncia relacionada com
estas necessidades,
independentemente do seu
ambito, que os participantes
referem como fundamental
para as contornar, e que sédo
a razdo de as sentirem, é a
sua “ndo participacdo nos
cuidados hospitalares.
Quanto as expectativas do
cuidador familiar passam por
encontrar, na instituicdo
hospitalar e nos seus
profissionais, o apoio e a
informacao que Ihes
permitam contornar as suas
necessidades, e assim o0s
capacitem para assumir a
“tarefa de cuidar”, sendo
essencial, para tal, que o
pessoal de saude, o
enfermeiro em particular, o
reconheg¢a como uma pessoa
singular, com necessidades
préprias e medos face ao
processo de doenca da
pessoa a seu cuidado.
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12) Os  cuidadores  manifestam a
expectativa de encontrar no hospital e nos
profissionais de saude um “espago seguro”
onde o apoio e a informacdo que carecem
e merecem lhes seja dado para conseguir
levar a "bom porto" a tarefa de cuidar (N)

particular, o reconheg¢a como
uma pessoa singular, com
necessidades proprias e
medos face ao processo e
doenca da pessoa a seu
cuidado.

13) No que se refere a comunicagdo e
partiha de informacdo, todos os
participantes referem como limitada a
informacdo disponibilizada ao doente e
cuidador. (L)

14) Os profissionais referem, como razao
para a insuficiéncia da informacao, o medo
de errar, a incerteza quanto ao evoluir da
situacdo do doente e receio de criar falsas
expectativas naguele e sua familia (L).

15) Os profissionais referem falta de
competéncia para partilhar a informagéo

(L).

16) A consequéncia mais evidenciada,
pelos cuidadores, desta informacéo
deficitaria, é a incerteza experienciada pelo
doente e familia.(L).

17) A sensacéo de incerteza é vivida por
todos os intervenientes no processo, mas
particularmente o doente e familia.

“Como sera quando sair do hospital?” é
uma das dividas mais persistentes, reflexo
da sensacdo de perda de controlo face a
gestdo da sua vida.

A incerteza face ao prognéstico, também
vivida pelos profissionais, ndo é partilhada
com o doente e familia, criando nestes a
sensacao de “que estdo a esconder algo” e
falta de apoio face as suas proprias
davidas.

Estes dois factos sdo razdes que
comprometem a relacdo terapéutica entre
profissionais e receptores dos cuidados.(L)

18) A relagdo entre individuo/cuidador
familiar e a equipa profissional, é referida
pelos cuidadores como positiva quando séo
escutados, quando é reconhecido o que
experienciaram na situagéo e o “saber” dai
obtido. Sdo eles, cuidadores, os peritos na
vivéncia do dia-a-dia com o familiar doente.
E referida como negativa quando o
cuidador ndo € reconhecido face ao
“‘conhecimento” que demonstra ou quando
ndo se sente apoiado pela equipa (L).

19) Cuidadores referem essa falta de apoio
pelo foco da atengdo ser “apenas” o
doente, sentindo-se relegados da partilha
de informacéo e logo do acto de cuidar (L).

20)Os profissionais nem sempre sentem
como essencial a integracdo do cuidador
no processo de decisdo e reabilitacdo do
doente, pois entendem que “os peritos
somos noés”.(L)

HA Relacao entre
profissional/ /enfermeiro com
0 cuidador familiar esta
intimamente ligada a partilha
de informacao, que todos os
participantes referem como
limitada, assim, a relacdo é
referida como positiva, pelos
cuidadores, quando sentem
gue sdo escutados e lhes é
reconhecido o] “saber”
adquirido da experiéncia.

Os cuidadores entendem ser
eles os peritos na vivéncia
do dia-a-dia como doente,
por contraste com 0s
profissionais, que se
consideram 0s peritos, nem
sempre sentindo essencial a
integracdo do cuidador no
programa de cuidados.

Por outro lado, a relagdo é
referida como  negativa
guando aquilo ndo acontece,
ou quando o cuidador ndo se
sente apoiado pela equipa.

A falta de apoio advém de
varios factores, mas que tem
fulcro no facto do centro de
atencao, para o]
enfermeiro/profissional, ser o
doente, sentindo-se eles
relegados da relagéo.

Uma critica, reflexo deste
afastamento, é o facto do
debate sobre a situagdo do
doente, ser efectuado diante
deste e do cuidador mas
com linguagem técnica, nao
Ihes reconhecendo a
singularidade como elemen-
tos activos da relagéo.

O défice de informacdo e
apoio, é gerador de incerteza
tanto no doente como no
cuidador familiar e em menor
grau nos demais
participantes.

E referido pelos cuidadores
gque a propria incerteza
vivida pelos profissionais ndo
é partilhada, criando descon-
fiangca, comprometendo a

2) A transicdo do cuidado
esta intimamente ligada a
relacdo que se estabelece
entre 0s diversos
participantes, nomeadamente
profissional/ /enfermeiro, por
um lado, e  cuidador
familiar/doente, por outro.

Por seu lado, a relacao, esta
associada a partiiha de
informacdo e comunicagéo,
que todos os participantes
(profissionais e cuidadores)
referem como limitada.
Assume um valor positivo,
segundo os cuidadores,
quando sentem que sao
escutados e Ihes €
reconhecido 0 saber
adquirido pela experiéncia.
Assume um valor negativo
guando este reconhecimento
e escuta ndo é sentida, ou
quando o cuidador ndo se
sente apoiado pela equipa.
Esta ambivaléncia tem
reflexo nas opinibes dos
cuidadores - que se
consideram o0s peritos na
vivéncia do dia-a-dia do
doente - e dos profissionais
— entendem ser eles os
peritos — e como resultado
nem sempre entendem como
essencial a integracdo do
cuidador no programa de
cuidados.

Assim, o fulcro dos cuidados
é o doente, dissociando-se
deste o cuidador familiar, o
que ndo significa que o
doente seja reconhecido na
sua singularidade, e/ou
integrado no programa de
cuidados, como apontam os
estudos ao evidenciarem o
debate sobre a situacdo do
doente, focando linguagem
técnica, nao acessivel a
compreensdo deste e do
cuidador.

Esta relagcéo, porque assente
na partilha de informacéo,
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21) Sdo ainda a maioria os profissionais
gue referem sentirem falta de preparacdo
para esta partlha mas reconhecem
fundamental uma relacdo de confianca
entre profissionais e os doentes e cuida-
dores. Atitude de respeito, esperanca, moti-
vacao sao essenciais neste contexto (L)

22) Ligagdo com a instituicdo de saude:
€ consensual a importancia desta, e a
ligacdo aos profissionais de saude, para a
seguranca dos cuidadores, no entanto é
referido o receio de “importunar” os
profissionais com demasiadas
guestbes/dividas (SC).

23) A transicdo da instituicdo para casa é
motivo de elevado indice de stress para o
cuidador, surgindo referéncias ao
sentimento de abandono e ignorancia da
instituicdo e  profissionais face as
necessidades dos cuidadores.(SC)

24) Doente e familia/cuidador recebem
informacdo sobre o seu estado de saude
quando questionam, no entanto a
informacdo é escassa, confusa e

fragmentada (2).

25) O debate sobre a situagédo do doente é
feito diante deste com linguagem técnica,
ndo se reconhece o doente e cuidador
como sujeitos com emogbes na sua
singularidade. (2)

relagdo terapéutica.

A sensacdo de incerteza
reflecte-se  na  questdo:
Como serd quando sair do
hospital?

Este momento de transicdo é
sentida por varios cuida-
dores como uma sensacao
de abandono pela instituicao
e seus profissionais, face as
suas necessidades.

A informagéo, consideram os
cuidadores, é-lhes facultada,
sobretudo guando a
procuram, mas ainda assim
escassa e fragmentada.

Por parte dos profissionais, a
razao pela deficiente partilha
prende-se com o medo de
errar e de criar falsas expec-
tativas no doente e cuidador,
0 que evidencia, como o0s
mesmos reconhecem, falta
de competéncia para
partilhar a informacéao.
Reconhecem, no entanto
como fundamental a relacédo
de confianca entre si
(profissionais e instituicdo) e
o cuidador e doente.

Esta confianca €, no entanto,
comprometida pelas afirma-
¢bes dos cuidadores, que
sentem receio de importunar
os profissionais com dema-
siadas questdes/dividas.

26) Na fase de preparacdo da alta
hospitalar (fase de envolvimento), os

cuidadores referem como necessidade
mais sentida:

Informac&o relativa & condicdo do
doente, que se refere ao estado

fisico/funcional, sua evolucdo, prognéstico
e continuidade dos tratamentos/cuidados.
Informacé&o relativa a monitorizacéo e
gestdo dos sintomas, centrando-se no
modo de avaliar e lidar com o quadro
(sintomas apresentados pelo doente).
Informacéo sobre prestacdo de cuida-
dos, sobre o apoio a dar nas AVD’s, na
gestdo terapéutica e na promocdo de
conforto.

Informacédo sobre a gestdo de situacdes
de emergéncia, que tem a ver com as
davidas para actuar numa situagdo de
agravamento do estado do doente (SH).

27)No momento da alta, além de informa-
¢Oes de caracter burocrético, s6 muito rara-
mente foram fornecidas orienta¢des inci-
dentais relativas ao cuidado em casa (2).

5 A transicéo do
cuidado/alta implica a
adaptacao de papéis,

envolvendo um processo
faseado.

Numa primeira fase de
envolvimento (interna-
mento), 0s cuidadores

referem, como necessidade
mais sentida, a informacéo
sobre a condicdo do doente,
monitorizacdo e gestdo de
sintomas, prestacdo de
cuidados e gestdo de
situacdes de emergéncia.

Mais precisamente, referem:
cuidados com alimentacéo e
manutencdo da integridade
da pele, banho na cama,
mobilizagdes, transferéncias,

sinais e sintomas de
eventuais complicacgdes,
gestao do regime

terapéutico, cuidados com

deficitaria, é geradora de
incerteza, nao sé no cuidador
e doente, mas nos proprios
profissionais 0 que por sua
vez evidencia sentimentos de
desconfianca, sobretudo dos

primeiros em relacdo ao
profissional.
Neste quadro, onde a

informacdo necessita de ser
procurada pelos cuidadores,
que ainda a consideram
escassa e confusa,
fragmentada, a caminhada
para a transicdo do cuidado,
faz-se envolta na davida de
“‘como sera quando sair do
hospital?”, evoluindo a
incerteza para um sentimento
de abandono pela instituicéo
e profissionais.

Os proprios  profissionais
reconhecem esta partilha/
/relacdo como fundamental,
embora deficiente, argumen-
tando razbes que se
prendem com o medo de
errar, de criar falsas
expectativas no cuidador e
doente, reconhecendo falta
de competéncia prépria para
esta partilha.

Do lado do cuidador e
doente, a confianga na
relacdo esbarra e reflecte-se
no receio de importunar o
profissional com demasiadas
questdes ou davidas.

Pode-se considerar esta
caminhada para o]
estabelecimento de uma

relacdo e partilha como uma
primeira fase no processo de
transicdo do cuidado, de
adaptacdo de papéis, de
preparacao da alta
hospitalar, denominada de
fase de envolvimento.
Ainda que sob as
caracteristicas enunciadas e
reconhecidas por todos os
participantes, esta €& uma
fase essencial para o
cuidador encontrar
informacédo sobre a condi¢édo
do doente, monitorizacdo e
gestéo de sintomas,
prestacdo de cuidados e
gestdo de situacdes de
emergéncia.
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28) O que mais angustia a familia face a
alta, mais que o aspecto econémico é o
desconhecimento sobre os cuidados com
alimentacdo e a manutencédo da integridade
da pele, falta de conhecimento para
identificacdo de sinais e sintomas de
complicacfes, para a gestdo da medicacdo
e dos seus efeitos secundarios (Z).

29)0Os cuidadores referem que gostariam
adquirir conhecimentos sobre mobilizacdes,
transferéncias, cuidados com sondas,
banho na cama, avaliacdo de sinais vitais e
outras actividades Uteis para a obtencao de
um maior “bem-estar” (2).

30) Os cuidadores referem ter sido eles
gue, por motivacdo e necessidade propria,
procuraram formas de se prepararem para
0 cuidado, procurando a informacéo e
criando uma rede de apoio de que fazem
parte amigos, familiares, vizinhos (Z).

31) A fase de Negociagcdo — corresponde
ao momento imediatamente apds a alta, na
gual o cuidador procura alcangar um
padrdo estavel de interaccdo de cuidados.
Nesta fase emerge a necessidade de ajuda
face ao “cuidar real” onde os autores
reportam 4 sub categorias:

Ajuda para o desenvolvimento de
habilidades para cuidar, que compreende
a aprendizagem na assisténcia na
satisfagdo das AVD’s, promogdo do
conforto e gestao do regime terapéutico.
Ajuda na adequacdo do cuidado as
necessidades do doente, envolve a
necessidade de motivar o doente para
aderir ao programa de cuidados e a
promoc¢do de comportamentos adequados,
face ao quadro clinico. Notéria a existéncia
de expectativas dos cuidadores face ao
papel do doente como receptor de
cuidados, o qual manifesta o desejo de
retomar aos habitos de vida prévios a
instalacio da situagdo de doencga,
dificultando o papel do cuidador.

Ajuda para lidar com as emocg¢des do
receptor de cuidados. E frequente a
existéncia de conflitos entre cuidador e
doente, pelo desacordo ou decepcdo
gquanto aos cuidados prestados, ou
simplesmente porque o doente ndo aceita o
seu papel de doente.

Ajuda para manter a continuidade dos
cuidados. Desejo de acesso ao conselho
de um profissional de saude da
comunidade ou hospital como suporte para
fazer frente a situagdes mais especificas ou
entendidas como delicadas (SH).

32) Os cuidadores com menor experiéncia
apresentam maiores necessidades para
optimizar a continuidade dos cuidados(SH).

“sondas”, com um objectivo
fulcral da maximizacdo do
“bem-estar”.

Esta informacao, nem
sempre é fornecida
espontaneamente, obrigando
0 cuidador a procura-la por
sua iniciativa, criando uma
rede de apoio entre amigos,
vizinhos e familiares, numa
defesa face a angustia vivida
no momento da alta.

Os cuidadores reportando a
fase da alta institucional,
consideram que além das
informacdes burocraticas,
muito raramente lhes foi
fornecida orientagéo relativa
ao cuidado em casa.

Numa terceira etapa, poés
alta, designada como fase
de negociacdo, o cuidador
necessita de “ajuda face o
cuidar real”, nomeadamente
no  que respeita  ao
desenvolvimento de habilida-
des para  cuidar; na
adequacdo do cuidado as
necessidades do doente;
ajuda para lidar com a
vertente emocional do
doente e de modo mais
global, necessita de ajuda
para manter a continuidade
de cuidados, pelo acesso ao
aconselhamento profissional.
Nesta fase evidencia-se a
experiéncia do cuidador, e a
condicéo do doente
inversamente proporcionais
a necessidade de
informacé&o/ajuda, mas
também as expectativas do
cuidador, directamente
proporcionais as
necessidades sentidas.
Equilibbrada a situacdo de
interaccdo cuidador/doente
alcanca-se uma fase de
resolucéo, evidenciando-se
0 cuidador como uma
pessoa com necessidade de
reconhecimento deslocando
o foco de atencéo do doente,
em esséncia, para si.

Estas necessidades,
apontadas como mais
prementes nesta  fase,
invocam  preocupagdo e

desejo de se capacitarem
relativamente aos cuidados
gque visem a maximizacao do
“bem-estar” do doente,
nomeadamente em cuidados
com a alimentagdo do
doente, manutencdo da
integridade da pele, banho
na cama, mobilizacdes,
transferéncias, sinais e
sintomas de eventuais
complicagbes, gestdo do
regime terapéutico, cuidados
com “sondas”.

Sendo a informacéo
deficitaria, o cuidador, vive a
fase da alta institucional,
com um sentimento de
angustia, tendo de procurar
respostas que o levam a criar
uma rede de apoio entre
amigos, vizinhos e familiares.
A informacéo disponibilizada

nesta fase, referem o0s
cuidadores, assenta em
aspectos  burocraticos e

muito pouco em aspectos
relativos a transicdo do
cuidado ou a sua orientacao.
A  saida do hospital
representa, para o cuidador,
0 encontro com o “cuidar
real’, face ao qual vai
encontrar duvida e grande
necessidade de ajuda para o
desenvolvimento de
habilidades e capacidades
para adequar o cuidado as
necessidades fisicas e
emocionais do doente.

Entra a chamada fase de

negociacdo, caracterizada
pela necessidade de apoio
profissional para a
continuidade dos cuidados.

Assume evidéncia a
experiéncia  anterior  do
cuidador, a condicdo do

doente e as expectativas do
cuidador como condicio-
nantes da maior ou menor
necessidade de ajuda.

Alcangado um padréo de
estabilidade na interacgéo
cuidador familiar/doente, o
primeiro comega a surgir
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33) Quanto mais a realidade se afasta das
expectativas do cuidador e doente, e
guanto maior o desagrado face ao
programa de cuidados e a condicao do
doente, maior a necessidade do cuidador
familiar em ajuda e apoio.(SH)

34) Fase de resolucdo — processo poste-
rior, pelo qual tanto doente como cuidador
alcancam um padrédo estavel de inter-accao
e cuidado. E nesta fase que se
manifestaram mais as necessidades de
apoio emocional, pois alcangado o equili-
brio na prestacdo de cuidados o Cuidador
sente-se mais confiante e confortavel,
deslocando gradualmente o foco de
atencéo, até ai centrado no doente, para as
necessidades préprias. Percebem como a
prestacéo de cuidados faz parte integrante
da sua vida e surge a necessidade de
reconhecimento e compreensao (SH).

35) Essencial participacdo do doente e
cuidador no processo de cuidados.
E necessario, por um lado, estimular essa

participacdo junto dos doentes e
cuidadores;
Por outro, desenvolver condigBes que

permitam essa partilha do cuidar;

E isso, passa pela criacdo de competéncias
especificas e atitudes entre os profis-
sionais, tanto no seu processo formativo
inicial como no decurso da sua vida
profissional. (L)

6) Os autores evidenciam a
necessidade de partici-
pacdo do doente e
cuidador no processo de
cuidados, reconhecendo
gue para tal € fundamental a
aquisicdo de competéncias e
atitudes relacionais por parte
dos  profissionais, como
condicbes essenciais a essa
partilha

36) Frequentemente a pratica profissional
do enfermeiro colide com a definicdo teo-
rica do “cuidar’, em parte pela multipli-
cidade de papéis a desempenhar: adminis-
trativos, registos varios, atendimento de te-
lefones e a outro pessoal da instituicdo. (Z)

37) Atribuem-se doentes aos cuidados dos
enfermeiros ndo tendo em conta a
experiéncia do mesmo, nem a condi¢éo do
doente, nem a afinidade de relagdo entre
doente/familia e enfermeiro, mas com base
na equidade numérica (Z).

38) O doente sente-se limitado para
chamar ou consultar o enfermeiro, tendo a
ideia de que estad muito ocupado, pois com
frequéncia, a prestacdo de cuidados
assume a forma de “assisténcia em série”
(enfermeiro coloca termometro a todos os
doentes, distribui medicamentos, avalia
sinais vitais...) (2).

39) Referido que quando o enfermeiro
tinha de dar informacé&o sobre o cuidado ou
0 cuidado préprio o faz sob a forma de
conselho, de modo intimidatério. (2)

7)Na prética da enfermagem
sdo varios os aspectos que
interferem com o papel do
enfermeiro, tendo em conta
a definicdo tedrica de
‘cuidar”, e inibidores da
relagdo e partilha com o
doente e cuidador:

Por um lado, evidencia-se
uma multiplicidade de
papéis, por exemplo, admi-
nistrativos, atendimento de
telefones, entre outros.

Por outro, a atribuicdo de
doentes ao seu cuidado
resulta de uma preocupagéo
de equidade numeérica, inde-
pendentemente da compe-
téncia relacional e experién-
cia do enfermeiro ou da
condicdo do doente.

como uma pessoa
necessitada de reconheci-
mento, integrando a

prestacdo de cuidados como
uma faceta do seu dia-a-dia
e deslocando o foco de
atencao sobre o si e as suas

necessidades individuais.
Entra-se na fase de
resolugéo.

Seja em que fase, mas
sobretudo na de

envolvimento, é evidenciada
pelos autores do estudo, a
necessidade de participacéo
do doente e cuidador no
processo de cuidados,
reconhecendo que para tal é
fundamental a aquisicdo de

competéncias e  atitudes
relacionais por parte dos
profissionais, como

condicdes essenciais a essa

partilha.
Considerando o cuidar a luz
do conceito tedrico,

evidencia-se nos estudos, a
existéncia  de multiplos
factores que, na pratica da
enfermagem, interferem com
a relacdo entre enfermeiro e
cuidador/doente, inibindo-a
enquanto relagéo de patrtilha.
Essa multipla interferéncia
advém dos diversos papéis
desempenhados pelos
enfermeiros, exemplificando-
se a propodsito, papéis do

ambito administrativo e
atendimento de telefone,
entre outros.

Outros factores, referen-

ciados nos estudos, resultam
da atribuicdo de doentes ao
enfermeiro, tendo em conta
preocupacbes de equidade
numeérica, que se sobrep8em
a critérios que tenham a ver
com a competéncia
relacional do enfermeiro, a
sua experiéncia ou a
condicdo do doente.

40) Intervencéo de enfermagem.
Nomeadamente em contexto hospitalar,
passa por aspectos que tém a ver com o

8) O papel do enfermeiro
na capacitacéo do
cuidador, em  contexto

3) No que se refere ao papel
do enfermeiro na capacitacéo
do cuidador, em contexto

45




encaminhamento e a prestagdo de
informacdo e apoio, e ensino, que passa
por sua vez, pela promocéo da participacéo
do cuidador na prestacdo de cuidados.
Daqui sobressaem:

Necessidades que precisam de ensino e
gue devem ter em conta o estado particular
do doente e as suas necessidades, mas
também adaptados a condicéo particular do
cuidador. Neste contexto a autora
considera:

Necessidades técnicas que decorrem do
diagnostico clinico e a sua afectagdo com
as AVD’s;

Necessidades relacionais a desenvolver
pelo cuidador com o doente (N).

41) A Capacitacdo do cuidador deve ter
em atencgdo aspectos como:

Perda de Controlo — certos acontecimen-
tos estdo fora do controlo da pessoa, a qual
tem de aprender a lidar e aceitar as suas
limitagbes. Do mesmo modo que ha
factores que podem ser controlados e
através deles melhorar a capacidade do

cuidador (R).
Questdes Emocionais - Debatendo
aspectos emocionais e  partilhando

sentimentos e estratégias de cuidar (R).
Auto cuidado e apoio — Facilitar a partilha
com pessoas sob a mesma situacdo que
reconhegcam o bem-estar como um
objectivo do cuidador. Fornecimento de
informacdo sobre a patologia e eventuais
suportes comunitdrios/sociais (R).

42) Processo de adaptacédo do doente e
cuidador familiar — a doenca corta com 0s
habitos de vida do doente e familia,
exigindo estratégias de adaptacdo que
alteram sobremaneira o0 modo de vida, os
papéis e relagbes, sendo um factor de
desequilibrio na dinamica familiar. Este
problema ndo esta resolvido no momento
em que o doente regressa ao domicilio. O
objectivo central para os cuidadores é
maximizar a autonomia da pessoa doente,
gue consideram fortemente relacionada
com o nivel de auto-estima/bem-estar (L).

43) Informacdo face as necessidades
especificas dos cuidadores - €
particularmente importante na transi¢cdo do
hospital para o domicilio, que no momento
da alta é extremamente limitada. O
cuidador necessita de se sentir seguro para
os desafios que o regresso a casa do seu
familiar levanta. O cuidador tem de assumir
muitos dos cuidados inerentes ao papel do
enfermeiro e para o0s quais ndo recebe
treino ou preparacgéo (SC).

44) Comunicacdo com os cuidadores —
importante um plano estratégico de

hospitalar, assenta na
relagédo com este
(encaminhamento,  partilha

de informacdo, apoio) e na
sua inclusédo na prestacao de
cuidados.

Implica atencdo sob varias
perspectivas:

- Comunicagdo com o0
cuidador pela qual se torna
possivel perceber e partilhar
as:

- Necessidades do cuidador
e do doente -
nomeadamente do ponto de
vista técnico (que |he
permitam atender as AVD’'s
afectadas do doente) e
relacionais (optimizando a
relacdo do cuidador com o
doente). O cuidador ter4 de
assumir muitos dos cuidados
inerentes ao papel do
enfermeiro e para os quais
necessita de treino ou
preparacao

- Experiéncias a viver pelo
cuidador — nomeadamente a
sensacdo de perda de
controlo, questdes
emocionais e 0 auto cuidado
do cuidador.

- A Doenga e a Transicao
como uma exigéncia para a
adaptacdo de papéis, quer
por parte do cuidador
familiar, como do doente e a
familia no seu todo, e que na
fase da transicio de
cuidados é um risco de
desequilibrio na dinamica
familiar. Isto implica ainda
uma necessidade especifica
de:

- Suporte emocional do
cuidador.

Num ponto de vista mais
pratico, 0 papel do
enfermeiro na capacitacao
do cuidador familiar, passa
pela disponibilizacdo de
informac&o/ensino que vise a
adaptacdo do cuidador a
prestacdo de cuidados,
tendo em conta a sua
singularidade. Isto implica o
respeito pelas suas
caracteristicas e condicbes
pré-existentes (habitacionais,
econOmicas, experiéncia do

hospitalar, deverd a sua
accao incidir no
encaminhamento, partilha de
informacdo e apoio, como
aspectos orientadores de
uma relacéo que deve incluir
0 cuidador na préatica da
prestacao de cuidados.

Tal papel impde o respeito
por determinados aspectos
que se prendem na relag&o/
/comunicacao com o]
cuidador tentando perceber
as suas necessidades, tanto
do ponto de vista pratico
como na optimizacdo da
relacdo entre aquele e o
doente.

A adaptagdo de papéis por
parte do cuidador, leva-o a
assumir cuidados, até entdo

da responsabilidade do
enfermeiro, sendo
fundamental a sua
preparacdo e treino, né&o

negligenciando os obstaculos
gue possam emergir, quer ao
nivel emocional, sentimento
de perda de controlo e ao
nivel do cuidar do préprio
cuidador.

Assim, a transicdo do
cuidado assume-se como um
processo delicado, pelo risco
de desequilibrio na dindmica
familiar, resultado da
tentativa de adaptacdo de
papéis inerente, area onde o
enfermeiro pouco pode fazer,
mas pode ajudar como
suporte emocional ao
cuidador, reforcando o clima
de confianca e a eficacia da
relacao.

Do ponto de vista mais
objectivo, capacitar o]
cuidador informal, passa pela
disponibilidade do enfermeiro
para informar, para ensinar,
numa estratégia,
personalizada, que visa a
habilitacdo do cuidador para
a prestacao de cuidados.
Para ser um elemento
“capacitador”, importa que o
enfermeiro compreenda o
significado que o cuidador
familiar atribui ao ensino, e
que procurando satisfazé-lo
em termos das suas
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informacdo, ensino, que permita ao
cuidador desenvolver habilidades técnicas
mas também de comunicacdo com o0s
profissionais de modo a contornar as
dificuldades sentidas e a tomar decisdes
sobre como cuidar (SC).

45) Suporte emocional do cuidador —
sendo a linha da frente na prestacdo de
cuidados, muitos sentem-se incompetentes
para assumir o papel de cuidador. O foco
da intervengcdo assenta sobretudo no
doente, pelo que o apoio ao cuidador
assume particular relevancia, tanto como o
apoio técnico e de informacéo (SC).

46) Adaptacdo do cuidador a prestacéao
de cuidados. A assuncdo deste papel,
implica uma adaptagdo, mais ou menos
facil, do cuidador, de acordo com as
condi¢Bes existentes e outras que adquiriu
posteriormente a situagcdo de doenca.
Assim tem em conta:

Condic6es pré existentes — relacionando-
se com as condicdes habitacionais,
materiais e econémicas, mas também com
a experiéncia do cuidador.

Condi¢des adquiridas — onde emergem
aspectos como “suporte humano” e “mate-
rial’; “conformismo/habito” face a nova
realidade e “aceitagéo nos cuidados” (N).

cuidador) e condicdes
adquiridas, pela nova
realidade.

47) Significado atribuido pelo cuidador
ao ensino — A procura de informacéo é, em
Ssi mesma, uma procura de ensino, que
durante o internamento serve essencial-
mente para aliviar o estado de ansiedade
da familia/cuidador informal, mas ao
mesmo tempo é uma forma de solicitar
ajuda, para a alta, acerca do tipo de
cuidados que o doente ir4 necessitar (N).

48) Grau de satisfacdo, na perspectiva
do doente, e necessidade de cuidados
relaciona-se com o0 seu grau de
dependéncia face as AVD’s. (H)

49) Grau de satisfacdo, na perspectiva
do cuidador condicionado pelo nivel de
instrucdo do cuidador, quantidade de horas
de cuidados diarios e informacao

/conhecimento requerido a prestacdo de
cuidados. (H)

50) Continuidade dos cuidados -
evidencia-se aqui 0 contexto dos servigos
pubicos ou privados e a capacidade
econdémica das familias para conseguirem
a continuidade de cuidados de modo mais
eficaz, rapido e com qualidade. Os
cuidadores manifestam satisfacdo pela
gualidade dos servicos, enquanto internado
o doente, mas referem como problematico
0 regresso a casa e a continuidade dos
cuidados. (L)

9) A eficicia na capacitacao
do cuidador familiar
relaciona-se com aspectos
como:

- Grau de satisfacdo, na
perspectiva do doente, e que
tem a ver com o seu grau de
dependéncia em termos de
AVD’s afectadas.

- Grau de satisfacdo, na
perspectiva do cuidador
familiar e que passa pelo
significado  atribuido, por
este, ao ensino, ou a eficicia
e pertinéncia da partilha de
informacéao.

- Transicdo dos cuidados,
gque € percepcionada pelo
cuidador, como um ponto de
divergéncia, face & qualidade
gue reconhece nos servigos
de internamento, por
oposicdo a percepcdo do
problemético regresso a
casa e a respectiva transicéo
do cuidado.

necessidades, receios e
inseguranca.

Importa que avalie
eficazmente o grau de

dependéncia, em termos de
AVD’s afectadas por parte do
doente — visando a sua
satisfacdo e bem-estar.

Fica evidente a qualidade
dos cuidados institucionais,
reconhecida pelos
cuidadores e doentes, por
oposicdo a angustia face a
transicdo de cuidados e a
capacidade de adaptacéo
pessoal e familiar é realidade
da doenca e aos novos
papéis.

Tabela 4 — Processo de Transformagdo dos Dados e Produgédo dos Achados Finais
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Sao os seguintes os Achados desta RSL de onde emergem as respectivas areas

tematicas, no contexto do tema central:

IMPACTO da doenca no familiar cuidador;
NECESSIDADES e DIFICULDADES sentidas pelo
familiar cuidador;

EXPECTATIVAS do familiar cuidador;

UNIDADES CONCEPTUAIS . o _ N
RELACAO  profissional/enfermeiro e  familiar

(Processo de Transformacgéo) .
cuidador/doente;

TRANSICAO DE CUIDADOS;
PAPEL DO ENFERMEIRO - observado;
PAPEL DO ENFERMEIRO - requerido.

Tabela 5 — Unidades Conceptuais

v IMPACTO da doenca no familiar cuidador

Evidencia-se que o diagnostico de leséo cerebral e a incapacidade que dai advém, afecta
todo o sistema familiar, quer ao nivel individual, das relacdes internas, como também no
gue se refere aos papéis e responsabilidades a assumir.

Independentemente do grau de incapacidade que se vai instalar, o cuidador familiar tem
de ajustar o seu papel de acordo com o declinio da capacidade da pessoa doente, 0 que
implica variacdo nas expectativas sobre o que o doente pode ou ndo pode fazer, de
acordo com a evolugao da doenca.

A nivel pessoal leva-o a viver sentimentos de negacao, raiva, isolamento social e a
necessidade de encontrar um sentido para a situacédo instalada.

Paralelamente, face a eminéncia da assuncdo do papel de cuidador, experimenta
sentimentos de perda de controlo, medo, alteragédo da vida familiar e stress face ao novo

papel e a influéncia no percurso de reabilitacdo da pessoa doente.

v NECESSIDADES e DIFICULDADES sentidas pelo cuidador familiar

O impacto da doenca cronica e a adaptacdo de papéis, nomeadamente o de cuidador
(informal), implica o surgimento de necessidades que tém a ver com a capacitacdo para o
papel.
De uma forma global estas necessidades reportam-se a trés areas de suporte:
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e Cognitivo;

e Humano e material;

e Suporte afectivo;
E neste ambito, varias sdo as necessidades, apontadas pelos cuidadores, como nao
satisfeitas mas, que no seu conjunto, se referem a deficiente capacidade de comunicacéo
e informacéo, evidenciada pelos profissionais, levando a que seja o cuidador a procurar
essa informacdo, que ndo é disponibilizada espontaneamente pelos profissionais,
nomeadamente de enfermagem.
Esta procura de informacéo, partilha, visa um objectivo mais amplo que se prende com a
satisfacdo de necessidades de gestdo de stress, de auto estima, mas também exigéncia
de adequacao do papel de cuidador as necessidades decorrentes da situacédo do doente.
Este défice apontado ndo se refere apenas a informacdo e comunicacdo entre
profissionais, cuidador e doente, mas ainda entre os primeiros, a instituicdo e a
comunidade de residéncia.
As dificuldades sentidas pelo cuidador familiar para a prestacdo de cuidados
envolvem, neste contexto, aspectos que tém a ver com o préprio, como as duvidas e
desconhecimento sobre os cuidados a prestar, mas também dificuldades inerentes &
prépria condicdo de salde e & sua capacidade relacional.
Por outro lado referem-se também dificuldades no cuidar, imputadas a razdes de ordem
externa a pessoa do cuidador, como sejam as condicBes habitacionais, econémicas,
materiais e técnicas, apoio humano e as condi¢cfes do proprio doente.
Neste ultimo caso, que se constitui como o foco de todo o cuidar, as areas de cuidados
gue os participantes referem como insatisfeitas (quanto a sua capacitacdo) sdo 0s
cuidados de higiene, posicionamentos, mobilizacées e transferéncias, locomocéo e
cuidados com cateter urinario.
A evidéncia relacionada com estas necessidades, independentemente do seu ambito, que
os participantes referem como fundamental para as contornar, e que sdo a razao de as

sentirem, € a sua “ndo participagédo nos cuidados hospitalares”.

v' EXPECTATIVAS do cuidador familiar

Quanto as expectativas do cuidador familiar passam por encontrar, na instituicao

hospitalar e nos seus profissionais, 0 apoio e a informag¢ao que lhes permitam contornar

as suas necessidades, e assim os capacitem para assumir a “tarefa de cuidar’, sendo
49



essencial, para tal, que o pessoal de saude, o enfermeiro em particular, o reconheca
como uma pessoa singular, com necessidades proprias e medos face ao processo de

doenca da pessoa a seu cuidado.

v' RELACAO profissional/enfermeiro e cuidador familiar/doente

A transicdo do cuidado esta intimamente ligada a relagcdo que se estabelece entre os
diversos participantes, nomeadamente o profissional/enfermeiro, por um lado, e cuidador
familiar/doente, por outro.

Por seu lado, a relacdo, estd associada a partilha de informacdo e comunicacdo, que
todos os participantes (profissionais e cuidadores) referem como limitada.

Assume valor positivo, segundo os cuidadores, quando sentem que sao escutados e lhes
€ reconhecido o saber adquirido pela experiéncia. Assume valor negativo quando este
reconhecimento e escuta ndo é sentida, ou quando o cuidador ndo sente apoio da equipa.
Esta ambivaléncia tem reflexo nas opinides dos cuidadores (que se consideram 0s peritos
na vivéncia do dia-a-dia do doente) e dos profissionais (entendem ser eles 0s peritos)
resultando que, estes, nem sempre encaram como essencial a integracdo do cuidador no
programa de cuidados.

Assim, o fulcro dos cuidados € o doente, dissociando-se, deste, o familiar cuidador, o que
nao significa que o doente seja reconhecido na sua singularidade, e/ou integrado no
programa de cuidados, como apontam 0s estudos ao evidenciarem o debate sobre a
situacao do doente assente em linguagem técnica, ndo acessivel & compreensédo deste e
do cuidador.

Esta relacdo assente na partilha de informacéo, deficitaria, € geradora de incerteza, tanto
no cuidador e doente, como nos proprios profissionais, 0 que por sua vez, evidencia
sentimentos de desconfianga, sobretudo dos primeiros em relagao ao profissional.

Neste quadro, onde a informacao necessita de ser procurada pelos cuidadores, que ainda
a consideram escassa e confusa, fragmentada, a caminhada para a transi¢cao do cuidado,
faz-se envolta na duvida de “como sera quando sair do hospital?”, evoluindo a incerteza
para um sentimento de abandono pela instituicdo e profissionais.

Os proprios profissionais reconhecem esta partilha/relacdo como fundamental, embora
deficiente, argumentando razdes que se prendem com: medo de errar e criar falsas

expectativas no cuidador e doente, reconhecendo falta de competéncia para esta partilha.
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Do lado do cuidador e doente, a confianga na relacdo esbarra e reflecte-se no receio de

importunar o profissional com demasiadas questdes ou duvidas.

v' A TRANSICAO DE CUIDADOS

Pode-se considerar o estabelecimento de uma relagéo e partilha, como uma primeira fase
no processo de transicdo do cuidado, de adaptacdo de papéis, de preparacdo da alta
hospitalar, denominada como fase de envolvimento no estudo de Shyu (2000).

Ainda que sob as caracteristicas enunciadas e reconhecidas por todos os participantes,
esta € uma fase essencial para o cuidador encontrar informacdo sobre a condicdo do
doente, monitorizacdo e gestdo de sintomas, prestacdo de cuidados e gestdo de
situacBes de emergéncia.

Estas necessidades, apontadas como mais prementes nesta fase, invocam preocupagao
e desejo de se capacitarem relativamente aos cuidados que visem a maximizacdo do
“‘bem-estar” do doente, nomeadamente em cuidados com a alimentacdo, manutencao da
integridade da pele, banho na cama, mobilizacGes, transferéncias, sinais e sintomas de
eventuais complicacdes, gestdo do regime terapéutico, cuidados com “sondas”.

Sendo a informacéo deficitaria, o cuidador, vive a fase da alta institucional, com um
sentimento de angustia, tendo de procurar respostas que o levam a criar uma rede de
apoio entre amigos, vizinhos e familiares. A informacdo disponibilizada nesta fase,
referem os cuidadores, assenta em aspectos burocraticos e muito pouco em aspectos
relativos a transi¢éo do cuidado ou a sua orientagéo.

A saida do hospital representa, para o cuidador, o encontro com o “cuidar real”, face ao
gual vai encontrar duvidas e grande necessidade de ajuda para o desenvolvimento de
habilidades e capacidades para adequar o cuidado as exigéncias fisicas e emocionais do
doente. Entra a chamada fase de negociacéo, caracterizada pela necessidade de apoio
profissional para a continuidade dos cuidados (Shyu, 2000).

Assume evidéncia a experiéncia anterior do cuidador, a condicdo do doente e as
expectativas do cuidador como condicionantes da maior ou menor necessidade de ajuda.
Alcancado um padrao de estabilidade na interaccao cuidador familiar/doente, o primeiro
comega a surgir como uma pessoa necessitada de reconhecimento, integrando a
prestacao de cuidados como uma faceta do seu dia-a-dia e deslocando o foco de atencgéao

sobre o si e as suas necessidades individuais: fase de resolugéo (Shyu, 2000).
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v PAPEL DO ENFERMEIRO - OBSERVADO

Em todas as fases, mas sobretudo na de “envolvimento”, é evidenciada pelos autores, a
necessidade de participacdo do doente e cuidador no processo de cuidados,
reconhecendo que, para tal, € fundamental a aquisicAo de competéncias e atitudes
relacionais por parte dos profissionais, como condi¢cdes essenciais a essa partilha.
Considerando o cuidar a luz do conceito teorico, evidencia-se nos estudos, a existéncia
de mudltiplos factores que, na pratica da enfermagem, interferem com a relacdo entre
enfermeiro e cuidador/doente, inibindo-a enquanto relacéo de partilha.

Essa multipla interferéncia advém dos diversos papéis desempenhados pelos
enfermeiros, exemplificando-se a propdsito, papéis do ambito administrativo e
atendimento de telefone, entre outros. Outros factores referenciados, resultam da
atribuicdo de doentes ao enfermeiro, tendo em conta preocupacdoes de equidade
numeérica, sobrepondo-se a critérios que tenham a ver com a competéncia relacional do
enfermeiro, a sua experiéncia ou a condi¢cdo do doente.

No que se refere ao papel do enfermeiro na capacitacdo do cuidador, em contexto
hospitalar, devera a sua accao incidir no encaminhamento, partilha de informacéo e apoio,
como focos orientadores de uma relacdo que deve incluir o cuidador na prestacao de
cuidados. Tal papel impde o respeito por determinados aspectos que se prendem na
relacdo/comunicacdo com o cuidador tentando perceber as suas necessidades, tanto do
ponto de vista pratico como na optimizacéo da relacéo entre aquele e o doente.

A adaptacao de papéis por parte do cuidador, leva-o a assumir cuidados, até entdo da
responsabilidade do enfermeiro, sendo fundamental a sua preparacdo e treino, nao
negligenciando os obstaculos que possam emergir, quer ao nivel emocional, sentimento
de perda de controlo e ao nivel do cuidar do proprio cuidador.

Assim, a transicdo do cuidado assume-se como um processo delicado, pelo risco de
desequilibrio na dinamica familiar, resultado da tentativa de adaptacao de papéis inerente,
area onde o enfermeiro pouco pode fazer, mas pode ajudar como suporte emocional ao

cuidador, reforgando o clima de confianca e a eficacia da relacéo.

v PAPEL DO ENFERMEIRO - REQUERIDO

Do ponto de vista mais objectivo, capacitar o cuidador informal, passa pela disponibilidade
do enfermeiro para informar, para ensinar, numa estratégia, personalizada, que visa a

habilitacdo do cuidador para a prestacéo de cuidados.
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Para ser um elemento “capacitador”, importa que o enfermeiro compreenda o significado
gue o cuidador familiar atribui ao ensino, e que procure satisfazé-lo em termos das suas
necessidades, receios e inseguranca.

Importa que avalie eficazmente o grau de dependéncia, em termos de AVD’s afectadas
por parte do doente — visando a sua satisfagéo e bem-estar.

Fica evidente a qualidade dos cuidados institucionais, reconhecida pelos cuidadores e
doentes, por oposicdo a angustia face a transicdo de cuidados e a capacidade de

adaptacao pessoal e familiar € realidade da doenca e aos novos papéis.
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6. DISCUSSAO

Um aspecto emergente nesta RSL, é a pouca evidéncia encontrada no que se refere a
capacitacdo do cuidador da pessoa com incapacidade adquirida por doenca
neurological/lesdo cerebral, numa filosofia de cuidados inserida em contexto hospitalar e
sobretudo quando se procura a fungéo especifica do enfermeiro nessa “capacitagao”.
Ainda assim, os achados apresentam pontos comuns com 0s de outros estudos sobre 0
Cuidador Informal e, embora o nivel de abstrac¢cao analitica e transformacéo interpretativa
dos dados se encontre, predominantemente, entre o nivel de “levantamento tematico” e
“descricao conceptual/tematica — Sandelowsky e Barroso (2003) — ndo atingindo o nivel
mais alto de interpretacdo/transformacdo e conceptualizacdo, fornecem-nos dados que
permitem dar resposta a pergunta de investigacao e aos objectivos tracados. Salienta-se
esse facto nos topicos seguintes que, pretende-se, constituam linhas orientadoras
relativamente ao tema e a questdo em estudo.
A capacitacdo do cuidador informal visa a transicdo do cuidado, e a estratégia deve
assentar no envolvimento da familia nos cuidados prestados ao nivel hospitalar, o que
implica o desvincular do cuidado centrado no doente, para o cuidado centrado neste e no
cuidador familiar/informal. Como refere Meleis (1994), a transicdo relacionada com o
papel do cuidador ndo pode ser entendida isolada da transicdo saude doenca
experienciada pelo membro da familia doente. Ao mesmo tempo que o cuidador
experimenta a transicdo para o papel de cuidador, o receptor de cuidados experimenta a
transicéo de ter uma doenca. E, pois, fundamental fornecer ao cuidador familiar, meios e
oportunidades, para que se sinta mais competente, independente e auto-confiante em
relacdo as suas capacidades para ir de encontro as necessidades da pessoa ao seu
cuidado (Ribeiro, 1994).
Neste envolvimento do familiar cuidador, a Incerteza € um sentimento vivido por todos os
intervenientes no processo, mas particularmente o doente e familia/cuidador:
e Por parte do doente e cuidador a duvida, “como sera quando sair do hospital?”, &
reflexo da sensacéo de perda de controlo face a gestdo da sua vida.
e Do lado do profissional, a incerteza face ao prognéstico, ndo € partilhada com o
doente e familia, criando nestes a sensacédo de “que estdo a esconder algo” e de
falta de apoio face as suas proprias duvidas. Estes dois factos sdo razdes que

comprometem a relacéo terapéutica entre profissionais e receptores dos cuidados.
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Ao invés do que é defendido na Teoria de Meleis, foram os cuidadores que, por motivagdo
e necessidade prépria, procuraram formas de se prepararem para o cuidado, pesquisando
informacdo e criando uma rede de apoio da qual fazem parte amigos, familiares,
vizinhos...
Porém no global, ao encontro do modelo de Meleis, reconhece-se o enquadramento do
familiar cuidador na prestacdo de cuidados, assente em trés momentos, nos quais a
pessoa/cuidador pode alcancar niveis de estabilidade e crescimento de acordo com as
dificuldades enfrentadas:

e Admissao na Instituicéo

e Periodo de internamento;

e Transferéncia/transicdo para o domicilio ou outro local (Meleis et al, 2000).
Assim o fulcro do fendmeno da capacitacéo, e logo da transicdo do cuidado, € a relacéo
que, em grande medida, € sinénimo de partilha de informacg&o. O facto encontra paralelo
no que Meleis et al (2000) refere sobre a “consciencializagcdo”, percepgao ou
reconhecimento da experiéncia de transicdo, sendo que o nivel de consciencializacao
esta frequentemente reflectido no grau de congruéncia entre o que € conhecido acerca do
processo e as respostas, e 0 que constitui um conjunto de respostas e percepc¢des
esperadas do individuo que esta a passar pelo processo de transi¢cdo. Para se “capacitar”,
a pessoa deve ter alguma consciencializacdo das mudancas que estao a ocorrer (Meleis
et al, 2000). Assim, o enfermeiro potencializa a capacitacdo do cuidador e doente
dependendo da seguranca que manifesta, da capacidade para comunicar, dos
conhecimentos que dispde e assim como da relacdo de confianca que estabelece.
A relacdo de confianca é estabelecida quando é promovida a escuta, quando €
evidenciada a disponibilidade, quando € proporcionada uma atitude calorosa, e quando é
demonstrada simplicidade, aspectos também ja considerados por Hesbeen (2000),
Phaneuf (2001, 2005) e Orem (1995). No entanto, emerge no estudo, a tendéncia para
considerar fidvel o ponto de vista do profissional, e descurar o do cuidador e doente.
Estes por vezes séo diferentes, ou mesmo opostos, desequilibrando a distribuicdo do
poder na relacéo enfermeiro/cuidador/doente.
A relacdo é o cerne do papel do enfermeiro na capacitacdo do familiar cuidador, e para
esta relacdo ser efectiva e a transicdo do cuidado eficaz, o primeiro deve promover

ambientes de transicdo saudaveis (Meleis, 2000) tendo em conta todo o contexto
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envolvente ao cuidador e doente, que emerge desta RSL nas seguintes tematicas, as
guais respondem aos objectivos tracados para este estudo:

> IMPACTO DA DOENGCA NO CUIDADOR — manifesta-se quer ao nivel individual, das
relacdes internas, como também no que se refere aos, novos, papéis e responsabilidades
a assumir. Como refere Meleis et al (2000), mudan¢cas na saude e na doenca dos
individuos criam um processo de transicdo e os clientes em transicdo tendem a ser mais
vulneraveis para os riscos e necessidades que podem afectar a sua saude.

> DIFICULDADES E NECESSIDADES SENTIDAS PELO CUIDADOR — Resultam em parte da
“néo participagao nos cuidados hospitalares” e que de no global se reportam as areas:

e Cognitivo; pela necessidade de informacédo e conhecimento que permitam satisfazer
as necessidades da pessoa ao seu cuidado, facto que vai ao encontro do que
defendem Palma (1999); Sotto Mayor et al (2006) e Almeida et al (2005);

e Humano e material que, como também defende Palma (1999), considera os
cuidados de alimentacéo, de higiene e de vestir como actividades dificeis devido ao
tempo e ao esfor¢co despendidos (Palma, 1999);

e Suporte afectivo; nomeadamente, como também afirma Almeida et al (2005), pela
dificuldade em proporcionar companheirismo ao doente dependente, devido a falta
de tempo para lhe dar a atengc&o que precisa.

Estes achados sdo ainda reforcados pelos estudos de Campos et al (2009) que destacam
guatro dominios no contexto das necessidades do cuidador: informacional, instrumental,
emocional e grupos de apoio. No que se refere as dificuldades, Sequeira (2010), agrupou-
as em seis dimensoOes: restricbes sociais, reaccdes ao cuidar, problemas relacionais,
exigéncias do cuidar, apoio de profissionais e apoio de familiares, corroborando os
achados do presente estudo.

> EXPECTATIVAS DO CUIDADOR, passam por encontrar na instituicdo hospitalar e nos
seus profissionais, o apoio e a informacdo que |he permita contornar as suas
necessidades, e assim o capacite para assumir a “tarefa de cuidar’, sendo essencial para
tal, que o pessoal de saude, o enfermeiro em particular, o reconhegca como uma pessoa
singular, com necessidades préprias e medos face ao processo de doenca da pessoa a
seu cuidado.

Conhecedor do impacto da doenca, das necessidades e das expectativas do
utente/cuidador, o enfermeiro tem as ferramentas para o consciencializar do processo,

procurando 0 seu compromisso nesse mesmo processo de transicdo. O “compromisso” é
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influenciado pelo nivel consciencializacdo e ndo pode existir sem essa consciencializacao.
O nivel de compromisso da pessoa que esta consciente das mudancas fisicas,
emocionais, sociais ou ambientais sera diferente de uma pessoa inconsciente para tais
mudancas (Meleis et al, 2000).
> A TRANSICAO DOS CUIDADOS. Ressalta desta RSL a existéncia de momentos
fundamentais, face ao desejavel enquadramento do familiar cuidador, que encontram
paralelo na “Teoria da Transicdo de Meleis”:

e Fase de envolvimento — Meleis, citada por Zea et al (2007), enquadra-a a0 momento

de admisséo e ao periodo de internamento do utente na institui¢ao;

E as seguintes que, no modelo tedrico das transi¢cdes, se enquadram no momento da
transferéncia/transicdo para o domicilio ou outro local:

e Alta Institucional e o encontro com o “cuidar real”;

e Fase de Negociacdo, onde o apoio para a continuidade dos cuidados é importante;

¢ Fase de Resolucdo — estas duas ja em contexto comunitario.
A fase de envolvimento, foco deste estudo, coincide com todo o momento de
internamento, onde a disponibilidade do enfermeiro e a informacao a prestar, assim como
o treino pelo envolvimento do cuidador nos cuidados, € essencial para 0 momento
especifico da transi¢ao/alta hospitalar. Bull e Roberts (2001) também defendem uma fase,
com inicio no momento da admisséo do doente, cujo objectivo é conhecer, compreender o
doente, o familiar cuidador e todo o contexto envolvente (pessoal, social, capacidades e
deficits...). Com base no diagndstico efectuado face a todos os intervenientes do
processo, procede-se a tentativa de elaborar um plano que promova respostas as
necessidades levantadas. Um passo mais avancado diz respeito a preparacao para a alta
efectiva, integrando-se o ensino e a elaboragéo de documento de transferéncia, tudo isto
com a finalidade de assegurar a continuidade fora da instituicdo hospitalar.
A RSL realca algumas lacunas imputadas ao papel do enfermeiro, que tém a ver por um
lado, com a gestédo e organizagao do trabalho da enfermagem, que o limitam na partilha
de informacdo com o cuidador e doente; por outro lado, relacionados com a organica
institucional, por exemplo a limitada permanéncia do cuidador na unidade e logo a
participagéo efectiva deste nos cuidados e, um terceiro aspecto, talvez o mais importante,
porque interfere com os anteriores, a (ineficaz) capacitacdo do enfermeiro para capacitar

0 cuidador.
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Em Portugal, o despacho do Ministério da Saude em 1993 (D.R. Il série,n°13) e
consequentemente a criacdo de Comissfes de Humanizacdo nas instituicbes de saude,
vem dar uma ajuda neste dominio, ao permitir entre outras medidas internas as
instituicbes, alargar o horario da visita ao doente internado, o que pode facilitar este
processo, pelo maior tempo de contacto entre enfermeiros e 0s seus utentes.
O cuidador é sensivel ao papel e reaccdo do enfermeiro, o que influi na relacéo,
estimulando-a ou inibindo-a de acordo com a imagem de confianca que se cria no
cuidador familiar. E este, aponta como principais lacunas no papel do enfermeiro:

¢ Deficiente informacao;

e Inadequada participagdo do cuidador nos cuidados, dificultando o treino e o

desenvolvimentos de habilidades no cuidar;

e Deficiente apoio emocional;
Capacitar o cuidador informal, passa pela disponibilidade do enfermeiro para informar,
para ensinar, para comunicar, numa estratégia, personalizada, que visa a habilitacdo do
cuidador para a prestacéo de cuidados.
Para ser um elemento “capacitador”, importa que o enfermeiro compreenda o significado
gue o cuidador familiar atribui & informacao, ao ensino, e que procure satisfazé-lo face as
suas necessidades, receios e inseguranca, fazendo-o sentir-se “ligado”, o que para Meleis
et al (2000), € um importante indicador de uma experiéncia de transi¢ao positiva.
Significa isto que a funcdo do enfermeiro na capacitacdo do cuidador familiar passa, em
primeiro lugar, pela capacitacdo do proprio enfermeiro ou, na perspectiva de Meleis et al
(2000), na capacidade que este tem de criar ambientes de transicdo saudaveis.
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7. CONCLUSAO

Procedeu-se a analise de sete estudos primarios de abordagem qualitativa, com o
objectivo de aprofundar conhecimentos que permitissem responder a Questdo de
Investigagcdo e aos objectivos propostos e, deste modo, clarificar o fenédmeno da
capacitacdo no contexto do tema em estudo.
Foi evidente a abordagem de aspectos a ter em conta no ensino e na preparacao para a
alta hospitalar, no entanto ndo conseguimos encontrar estudos que sugiram intervencoes
para dar resposta as dificuldades sentidas pelos cuidadores, nomeadamente a
transferéncia do conhecimento, como um fendémeno ligado as duas importantes
dimensdes da capacitacao:

e O envolvimento do cuidador na prestacéo de cuidados com a meta da melhoria da

aprendizagem e crescimento pessoal;
e A manifestacdo da capacitacdo individual que integra varias formas de
conhecimento e de accao.

O internamento € um momento de envolvimento privilegiado para acc¢des educativas,
para partilha de informacdo, com a finalidade de promover a qualidade da transicéo e,
logo, da continuidade dos cuidados. Neste contexto os familiares, de uma forma geral,
estdo motivados, pois a necessidade de aprender torna-os mais avidos de conhecimento.
Entra em relevo, no contexto, o papel do enfermeiro, pela necessaria compreensédo que
deve possuir sobre a estrutura da familia do seu doente, as suas necessidades, visando a
construcdo de respostas adequadas e o encaminhamento desejavel, no fundo, a
capacitacdo do cuidador e doente.
Capacitar, assume-se assim, como uma funcdo do enfermeiro, na qual este ndo deve
limitar-se a fornecer informacdes sobre o diagnéstico ou estado do doente, mas ensinar o
gque cuidador e doente podem e devem fazer no desempenho das actividades do dia-a-
dia. Passa por encoraja-los a reconhecer a importante contribuicdo que podem ter para
garantir uma transicdo bem sucedida, como assinala Davies (2005), abordando limitacdes
na teoria de Meleis.
Por seu lado, o familiar cuidador, relativamente ao contributo dos enfermeiros na sua
capacitacdo, enaltece os dominios técnico, relacional e o do cuidado prestado, deixando
no entanto transparecer que nao existe uma relacéo pedagogica.
Consideramos assim, que os dados colhidos, interpretados e sintetizados nos grupos de

achados permitiram encontrar respostas para as questdes enunciadas mas vieram
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comprovar a necessidade de se continuar a investir no estudo da problemética em
guestdo: a transicdo do cuidado em contexto hospitalar, remetendo para a funcao

especifica do enfermeiro no seu papel de capacitacdo ao cuidador familiar.

7.1. Implicacdes para a pratica

A pertinéncia da capacitacdo do cuidador familiar da pessoa em situacdo de dependéncia
justifica-se com os dados demograficos que evidenciam o aumento do numero de
pessoas nessas situagfes, associado a reducdo dos tempos de internamento, as
alteracbes percebidas nas familias contemporaneas e a progressiva participacdo da
mulher no extra-sistema familiar, assim como pelos desequilibrios que a assuncédo da
funcado cuidadora gera na saude do familiar cuidador e familia em si (Schoenmakers et al,
2009). Estes factos trazem para o contexto dos cuidados de salde novos desafios, como
0 de capacitar o cuidador informal da pessoa em situacédo de dependéncia.

Deparamo-nos com algumas barreiras, que tém a ver com a dificuldade do enfermeiro na
preparacdo da alta do doente dependente e por ineréncia na funcédo de capacitacdo ao
cuidador, que nos sugerem algumas recomendacdes de reflexao/estudo:

e Sensibilizacdo e mudanca de atitude do enfermeiro em particular, para o
envolvimento do cuidador familiar na prestacdo de cuidados ao doente,
nomeadamente pela reflexdo, na préatica, tendo em conta as lacunas apontadas
pelos cuidadores face a interac¢do que mantém com os enfermeiros;

e Preparagdo da alta do doente em equipa, envolvendo o cuidador familiar no
processo; sugerindo-se um estudo/projecto sobre a relacdo de parceria dos
profissionais com os familiares e o reconhecimento destes como “membros” da
equipa de saude;

e Coordenacao e articulacdo entre equipas de internamento e comunitarias, tendo o
cuidador e o doente como alvo desses cuidados;

e Implementacéo da figura de Enfermeiro de referéncia.

7.2. Desenvolvimento de competéncias na area de especialidade em

enfermagem de reabilitacao
Para se evoluir para uma pratica de maior visibilidade da Enfermagem, é importante que

se estimule uma capacidade reflexiva, pensando criticamente e agindo responsavelmente
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nos contextos reais da accdo. A prética reflexiva obriga-nos a pensar sobre o que
fazemos, analisarmos as nossas atitudes e comportamentos.

Neste contexto, este estudo representa uma mais-valia pelo suporte informacional
proporcionado, que pode ser utilizado na nossa pratica diaria como Enfermeiro
Especialista em Reabilitacédo, focado no cuidador familiar, nomeadamente na abordagem
e integracdo mais consciente, deste, no programa de reeducacdo da pessoa com
dependéncia (mais especificamente como resultado de lesdo cerebral que constitui a
populacdo alvo da actual area de prestacéo), visando muito especificamente a transicdo
do cuidado.

Tem sido, pois, uma experiéncia Unica que nos tem permitido desenvolver competéncias
cognitivas, afectivas e comunicacionais, de indole tedrico e pratico.

O estudo ajudou-nos ainda a desenvolver competéncias na area da Investigacdo, no
ambito da RSL, tanto pela pesquisa de estudos em base de dados, assim como na
interpretacdo e transformacao dos dados até a producdo dos achados finais e discusséo

dos mesmos, no contexto profissional, mas sobretudo académico.

7.3. Consideracdes finais

A capacitacdo do cuidador familiar é questdo central na melhoria da qualidade e da
transicdo dos cuidados a prestar a pessoa dependente, numa perspectiva de alta para o
domicilio. Por oposicao, a falta de capacitacdo do cuidador tem demonstrado a ocorréncia
de dificuldades ao nivel da dinamica familiar, no estimulo ao comportamento dependente
e no prolongar da situacao de internamento institucional, como acentua Martins (2005).
Deparamo-nos com o facto de ndo termos conseguido encontrar muitos estudos focando
0 ambito da capacitacdo do cuidador informal do doente com limitagcdo funcional e em
contexto de internamento hospitalar, o que limitou a nossa a analise sobre o tema. Outra
dificuldade sentida foi o facto dos artigos, na sua esmagadora maioria, se apresentarem
em inglés, lingua que ndo dominamos, por oposi¢do ao facto de termos encontrado
poucos trabalhos em portugués. Experimentdmos ainda a dificuldade de toda a reviséo
ter sido efectuada apenas por um revisor.

Finalizamos o estudo com a consciéncia de que este constitui apenas um degrau na
grande escalada da vida e da profissdo e, com o desejo de que constitua mais um
contributo para a investigacdo enquanto ferramenta de trabalho, bem como para a pratica

baseada na evidéncia.
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