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We ourselves feel that what we are doing is just a drop in the ocean.
But if that drop was not in the ocean,

| think the ocean would be less because of that missing drop.

Madre Teresa de Calcuta
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REsSumMO

Os familiares cuidadores sdo membros da familia que cuidam da pessoa dependente
ou doente, sendo o0 seu papel particularmente pertinente no actual contexto de

envelhecimento e elevada mortalidade por doencas crénicas da populacdo portuguesa.

Os cuidadores, particularmente os familiares da pessoa em fim de vida, constituem
uma subpopulacdo vulneravel, na medida em que as exigéncias do papel podem
implicar risco aumentado de morbilidade e mortalidade. A exposicdo a stressores
potenciais e/ou reais condiciona o processo de desenvolvimento de competéncias para
cuidar. A enfermagem comunitaria, focada na comunidade, encontra-se especialmente
habilitada para capacitar os familiares cuidadores, através da promocdo da saude e

prevencao da doenca.

O projecto realizado no ACES Amadora VII, com 11 familiares cuidadores da pessoa
em fim de vida, teve como objectivo geral promover a capacitacdo para cuidar em casa.
Como metodologia, seguiu-se o Planeamento em Saude, de acordo com Tavares,
Imperatori e Giraldes, e, como referencial teérico, 0 Modelo de Sistemas de Neuman.
No diagnéstico de situacdo, recorreu-se a uma abordagem mista, com aplicacdo de
duas técnicas de colheita de dados, o Questionario de Avaliacdo de Sobrecarga do
Cuidador Informal e uma entrevista semi-directiva especifica para o cuidar em fim de

vida.

Nos resultados, foram identificados stressores reais dos familiares cuidadores, com
destaque para as implicacBes na vida pessoal, a sobrecarga emocional e o défice de
conhecimentos sobre cuidados em fim de vida. O processo de capacitacdo para cuidar

foi promovido através da proteccao e restauracdo face aos stressores.

A realizagdo do projecto permitiu contribuir para o reconhecimento da importancia da
promocdo da saude e capacitacdo dos familiares cuidadores. Durante este percurso,
propiciou-se também o desenvolvimento de competéncias especializadas em

enfermagem comunitaria.

Palavras-chave: familiar cuidador, capacitacdo, stressor, enfermagem comunitaria,

planeamento em saude.



ABSTRACT

The family caregivers are family members who take care for the sick or dependent
person, and their role is particularly relevant in the current context of aging and high

mortality from chronic diseases in the Portuguese population.

The caregivers, particularly caregiving for people at the end of life, are a vulnerable sub-
population to the extent that the requirements of the role may involve increased risk of
morbidity and mortality. The exposure to potential and/or real stressors affects the
caregiving skills development process. Community nursing, focused in the community,
Is especially qualified to empower family caregivers through health promotion and

disease prevention.

This project implemented in ACES Amadora VII, with 11 family caregivers caring for a
person in the end of life, aimed to empower them to home-based care. As methodology,
was followed the health planning according to Tavares, Imperatori and Giraldes, and as
theoretical framework, the Neuman Systems Model. For the diagnosis of the situation, it
was used mixed approach, with two techniques of data collection, a Portuguese
qguestionnaire to evaluate family caregiver's burden and a semi-directive interview

specific for the end of life care.

There were identified real stressors of the family caregivers, especially in the areas of
personal implications, emotional burden, and knowledge deficits about end of life care.
The empowerment for care was promoted through the protection and restoration from
the stressors.

The project contributed to the recognition of the importance of health promotion and
empowerment of family caregivers. The whole process also led to the development of

specialized skills in community nursing.

Keywords: family caregiver, empowerment!, stressor, community nursing, health

planning.

! In this context, the word “empowerment” means “to enable for” and “to train”, rather than “to give power”.
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CAPACITAR OS FAMILIARES CUIDADORES PARA CUIDAR EM CASA DA PESSOA EM FIM DE VIDA

INTRODUCAO

A enfermagem comunitaria distingue-se das demais especialidades pelo seu foco
primério de atencdo na comunidade e na promocdo da saude, como pilar da sua
intervencdo. Por este motivo, o actual crescimento do indice de envelhecimento da
populacdo assume-se como um factor incontornavel. Com efeito, apesar de nem
sempre coexistir com enfermidade, o envelhecimento contribui para um aumento da
prevaléncia das doencas cronicas, com agravamento do fenémeno de dependéncia e

mortalidade.

Esta realidade, por sua vez, tem feito emergir cada vez mais familiares cuidadores?® no
domicilio. O papel de cuidador, descrito pela evidéncia cientifica como factor de risco
mas também como factor protector de saude, revela-se como foco de interesse para a

enfermagem comunitéria, abrindo uma ampla area de accéao.

Entre os cuidadores, os familiares cuidadores da pessoa em fim de vida constituem um
grupo particularmente vulneravel, com maior tensdo e sobrecarga no cuidar (Fulton &
Epstein-Lubow, 2011). A este respeito, no Programa Nacional de Cuidados Paliativos
preconiza-se a familia como objecto de cuidados, na procura da melhoria da sua
qualidade de vida (DGS, 2004). Por outro lado, no Plano Nacional de Saude (PNS)
2004-2010, nas orientagdes estratégicas para “morrer com dignidade”, salienta-se
como setting prioritario “a familia, capacitando-a para a prestacdo de cuidados
informais” (DGS, 2004).

Neste sentido, capacitar os familiares cuidadores para cuidar em casa da pessoa em
fim de vida constituiu o foco de intervencdo do projecto de estadgio de enfermagem
comunitaria e da familia, inserido no 1.° curso de mestrado em enfermagem na area de
especializacdo de enfermagem comunitaria, realizado na Unidade de Cuidados na
Comunidade (UCC) Amadora+ do Agrupamento de Centros de Saude (ACES) VI
Amadora, entre Setembro de 2010 e Fevereiro de 2011 (vide cronograma no apéndice
[). Teve como objectivo geral a promoc¢ao da capacitacgdo mencionada. A unidade

curricular teve como finalidade desenvolver competéncias especializadas na

2 Ao longo do trabalho, utilizou-se o termo “familiar cuidador” presente na literatura mais actual (Lopes, 2007;
Santos, 2005), em detrimento de “cuidador familiar”, por focar a relacdo familiar e, decorrente desta, a funcdo de

cuidar.
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intervencdo em enfermagem comunitaria, utilizando estratégias adequadas a
diversidade de contextos, visando a aquisicdo de melhores niveis de salde, nos grupos
e comunidade. O projecto foi orientado pela metodologia do Planeamento em Saude e
pelo Modelo de Sistemas de Betty Neuman, o que permitiu desenvolver competéncias

especificas na aplicacdo de ambos os referenciais.

Inspirado pelas altera¢cdes demogréficas, pelas recentes iniciativas nacionais a nivel do
sistema de saude e em concordancia com os objectivos da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) e do PNS, o foco de intervencdo deste projecto
resultou da conciliacdo de necessidades e caracteristicas do local de estagio, da
entidade de ensino, das competéncias previstas para a pratica especializada de
enfermagem comunitaria e dos interesses e curriculum profissional da mestranda. A
sua experiéncia profissional em Oncologia Médica, particularmente o reconhecimento
da familia da pessoa em fim de vida como alvo dos cuidados de enfermagem, revelou-

se uma mais-valia no planeamento e consecugéo do projecto.

Com o projecto, procurou-se contribuir para o reconhecimento dos familiares
cuidadores na fase final de vida como grupo vulneravel e simultaneamente passivel de

capacitacdo na prestacao de cuidados.

No presente relatorio, constituido por quatro capitulos, descreve-se e reflecte-se sobre
0 percurso realizado. No primeiro capitulo, apresenta-se a justificacdo do foco de
intervencao, com revisao bibliografica sobre o papel de cuidador. No segundo, expde-
se a intervencdo da enfermagem comunitaria nos cuidadores. O terceiro capitulo
consiste na metodologia, com referéncia as questbes éticas, descricdo da
contextualizacdo da intervencao e das etapas do Planeamento em Saude. No quarto,
encontram-se as conclusdes, com as limitacbes do projecto, recomendacdes para a
pratica e reflexdo sobre as competéncias desenvolvidas na area de especializa¢do de

enfermagem comunitéria. A APA é a norma utilizada para citagcéo e bibliografia.

14 |
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1. FOCO DE INTERVENCAO

O envelhecimento € um processo natural que decorre desde o nascimento até a morte,
mais notorio nas ultimas etapas do ciclo de vida (Silveira, 2008). Ainda que nao
corresponda a doenca, aumenta a susceptibilidade a morbilidade e mortalidade por
doencas especificas (Moody, 2006). Neste sentido, o aumento exponencial da
esperanca média de vida nas ultimas décadas, associado ao avanco da Medicina,
provocou uma maior incidéncia, prevaléncia e mortalidade por doenca cronica
(Fletcher, 2011). Segundo a Direccado Geral da Saude (DGS), em Portugal, cerca de
60% dos Obitos deve-se a doencas cronicas evolutivas, neuroldgicas progressivas e
insuficiéncias organicas (DGS, 2004). Uma vez que cuidar se constitui como uma das
funcdes da familia, esta realidade suscitou um maior nimero de cuidadores familiares,

gue exercem o seu papel inclusive no final de vida.

Neste capitulo, justifica-se o foco de intervencdo do projecto — capacitar os familiares
cuidadores para cuidar em casa da pessoa em fim de vida —, inserido no contexto
nacional e do ACES (1.1), com a revisao bibliografica sobre a definicdo, caracterizacao
e impacto do papel de familiar cuidador (1.2), focando os familiares cuidadores da
pessoa em fim de vida (1.3).

1.1 Justificacao

No contexto nacional, os cuidados de saude primarios (CSP) constituem o centro do
sistema de saude, como “primeira e principal forma de contacto com os cidadaos”
(Observatério Portugués dos Sistemas de Saude (OPSS), 2008, p. 99). Desde 2005,
tem ocorrido a reforma dos CSP, com a criacdo dos ACES e das Unidades de Saude
Familiar (USF) (OPSS, 2009). Simultaneamente, em 2006, foi legislada a Rede
Nacional dos Cuidados Continuados Integrados (Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de
Junho), uma plataforma que, através da articulacdo com os CSP e outros niveis de
cuidados, pretende dar respostas pés-agudas, de longa duracdo, reabilitacdo ou
paliativas, inseridas na comunidade (OPSS, 2009). Um dos objectivos da RNCCI ¢é “a
manutencdo das pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de a perder, no
domicilio” (UMCCI, 2009, p. 6). Para tal, torna-se necessario “o apoio aos familiares ou
prestadores informais, na respectiva qualificacdo e na prestacdo dos cuidados”
(UMCCI, 20009, p. 6).

15|
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Os familiares cuidadores, cada vez mais numerosos (Access Economics, 2010;
Schumacher, Beck, & Marren, 2006b), assumem-se como um grupo alvo dos cuidados
de saude, nomeadamente de enfermagem, quer pela necessidade de promocéao de
salude, acentuada pelos riscos de morbilidade e mortalidade inerentes ao seu papel,
quer pela necessidade de preparacdo e capacitagcdo para a prestacdo de cuidados
(Fulton & Epstein-Lubow, 2011). Em Portugal, estima-se que existam mais de 600 mil
cuidadores informais (European Comission, 2007). Na Unido Europeia, Portugal ocupa
0 segundo lugar com maior percentagem de populacdo (6%) a desempenhar o papel
de cuidador informal, sendo que a média europeia ronda os 2,5% (European
Comission, 2007).

As estimativas do Instituto Nacional de Estatistica (INE) para 2008 (INE, 2009)
reforcam a necessidade de capacitar os familiares cuidadores, uma vez que indicam
um agravamento do indice de envelhecimento de 115 idosos por cada 100 jovens em
2008, para 271 idosos por cada 100 jovens em 2060, 0 que sugere um acréscimo da
necessidade de cuidadores informais (Access Economics, 2010). Os familiares
cuidadores que prestam cuidados no domicilio representam, assim, um recurso
econdmico para o pais (Access Economics, 2010). Inés Guerreiro, coordenadora da
Unidade de Missao para os Cuidados Continuados Integrados (UMCCI), afirma que a
familia e os cuidadores informais podem ser a solucdo para a sustentabilidade do

sistema de saude nacional (Vieira, 2010).

Em relacdo ao ACES em causa, o foco encontra suporte nos dados demograficos do
Concelho da Amadora, com envelhecimento da populacdo e aumento do indice de
dependéncia (Departamento de Administracdo Urbanistica, 2009), corroborando os
dados nacionais. Os resultados de actividade das equipas domiciliarias em 2008
apontam para uma significativa mortalidade no domicilio, cerca de 63% do namero total
de utentes falecidos (UCC Amadora +, 2010).

1.2 Familiares cuidadores

A familia € a célula da sociedade e, apesar das inumeras transformacdes que o
conceito tem sofrido ao longo dos tempos, permanece como um dos sistemas mais
importantes da Humanidade. Ainda que antigamente a familia fosse reconhecida pelos

lagos de sangue ou legais, como casamento ou adopc¢éo (Hanson, 2005), o conceito

16 |
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evoluiu em abrangéncia, considerando-se hoje como dois ou mais individuos ligados
por lacos de partilha e proximidade emocional, que se identificam como familia
(Friedman, 1992).

Entre as varias funcdes da familia contemporanea, Kaakinen & Birenbaum (2011)
distinguem como principais a relagdo e os cuidados de saude. A responsabilidade da
familia face a salde dos seus membros tem adquirido maior relevancia, reconhecida
pela evidéncia cientifica (Hanson, 2005), “através da transmissao de atitudes, crencgas,
habitos, promog¢éo da saude, e cuidados aos doentes” (Hanson, 2005, p. 29). Cuidar,
funcdo tradicionalmente associada a mulher (Colliére, 1999), torna-se assim uma
exortacdo a todos os membros da familia, ao longo de todo o ciclo vital familiar. De
acordo com diversos estudos, na maior parte dos casos, é a familia que assume a
prestacdo de cuidados informais de pessoas doentes ou dependentes em casa (Access
Economics, 2010; Campos, Maia, Roncha, & Gouveia, 2009; Romé&o & Pereira, 2008;
Schumacher et al., 2006b; Marote, Del Carmen, Pestana, & Leodoro, 2005; Marin,

Leichsenring, Rodrigues, & Huber, 2009).

Os familiares cuidadores sdo membros da familia que cuidam do familiar doente ou
dependente (Schumacher et al.,, 2006b; Sequeira, 2010). Este tipo de cuidado ocorre
em situacoes de necessidade, por doenca, dependéncia, fragilidade ou fase terminal, e
distingue-se do cuidado “normal” existente no contexto das relacdes familiares
(Stajduhar, Funk, Toye, Grande, Aoun, & Todd, 2010). Os motivos de assumpcao do
papel de cuidador sdo, em geral, sentimento de dever moral (Marote, et al., 2005), a

proximidade fisica, afectiva e situacao profissional (Martins, 2006).

O termo cuidador informal € mais amplo, incluindo todos os cuidadores néo
profissionais, como familiares cuidadores, amigos, vizinhos, membros de uma
comunidade religiosa ou outra (Stajduhar, et al., 2010). A distincdo entre um cuidador
formal ou informal é a remuneracéo pelos cuidados (Access Economics, 2010; Santos,
2005; Schumacher, et al., 2006b).

Caracterizando demograficamente os familiares cuidadores, é predominante o sexo
feminino (esposas e filhas), sem actividade profissional activa, com habilitagbes
literarias de baixo grau de instrucdo e de meia-idade (Access Economics, 2010; Marin,
et al., 2009; Marote, et al., 2005; Schumacher, et al., 2006b; Romé&o & Pereira, 2008;

Campos, et al., 2009; Pereira & Filgueiras, 2009). Num estudo realizado em Lisboa em
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2008, 36,5% dos cuidadores tinham mais de 65 anos (Roméao & Pereira, 2008), o que
alerta para a realidade de muitos cuidadores idosos.

Os cuidadores podem desempenhar papéis primarios ou secundarios. O cuidador
primario ou principal assume a responsabilidade pelo cuidado da pessoa dependente,
prestando a maior parte dos cuidados directos (Schumacher, et al., 2006b; Sequeira,
2010). Os cuidadores secundéarios dedicam-se a cuidados indirectos, como por
exemplo fazer compras, transporte ou reparacédo de avarias em casa (Schumacher, et
al., 2006).

Apesar dos enfermeiros reclamarem o Cuidar como especificidade sua, Nolan, Keady,
& Grant (1995) afirmam que séo os familiares quem, de facto, realiza a maior parte dos
cuidados. Da sua analise, os autores (1995) identificaram sete tipos de cuidados,
nomeadamente cuidado antecipatorio, preventivo, supervisor, instrumental, protector,
preservador, (re)construtivo e reciproco. Apoiados no trabalho desenvolvido por
Bowers (1987), demonstram que o grau de complexidade da accao dos cuidadores é

bastante elevado e que grande parte dos cuidados € invisivel (Nolan, et al., 1995).

Nos estudos realizados sobre os cuidadores tém sido abordadas as necessidades e
dificuldades associadas ao papel. Da variedade de necessidades ressaltam quatro
principais dominios: informacional, instrumental, emocional e grupos de apoio
(Campos, et al., 2009). Em relacéo as dificuldades, Sequeira (2010), partindo de Nolan,
Keady, & Grant. (1998), agrupou-as em seis dimensdes: restricbes sociais, reacc¢des ao
cuidar, problemas relacionais, exigéncias do cuidar, apoio de profissionais e apoio de

familiares.

A evidéncia tem reiterado o impacto negativo do papel de cuidador na saude do préprio
(Hudson, 2004). Contudo, alguns artigos pretendem demonstrar os beneficios

associados a funcédo de cuidar (Brown, et al., 2009).

A sobrecarga ou burden é uma das consequéncias negativas do exercicio do papel de
cuidador mais estudadas (McKeea, Spazzafumob, Nolan, Wojszelc, Lamurab, & Bienc,
2009; Zzarit, Femia, Kim, & Whitlatch, 2010). Sobrecarga significa a tenséo fisica,
emocional ou financeira causada pelo cuidar e pelas limitagbes na vida pessoal e social
do cuidador (Zarit, 1983). O impacto negativo provém essencialmente da subestimacao
de sintomas como sobrecarga, cansaco ou depressdo (Honea, et al.,, 2008), e da

negligéncia das necessidades do cuidador (Decker, 1991).
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O papel de cuidador pode implicar um risco aumentado de morbilidade e mortalidade
(Schumacher, Stewart, & Archbold, 2007). Schulz & Beach (1999), controlando as
variaveis socio-demograficas e de estado de saude, apuraram um risco de mortalidade
63% mais alto para os familiares cuidadores que admitiram tensdo face ao seu papel.
Sujeitos a um grau mais elevado de stress, os familiares cuidadores tém demonstrado
sintomas de morbilidade a nivel psicologico, como depressdo, ansiedade, exaustdo e
problemas emocionais; a nivel fisico, como valores analiticos de stress cronico, fungéo
imunitaria diminuida e lesdes musculo-esqueléticas; acompanhados de alteragdes do
padrao do sono, de auto-negligéncia e auto-cuidado comprometido (Access
Economics, 2010; Gomes, 2010; Lopes, 2007; Marote, et al., 2005; Schumacher, et al.,
2006b; Cuesta-Benjumea, 2009). Os proprios cuidadores tém admitido niveis inferiores
de saude, que relacionam com a funcéo de cuidar (Navaie-Waliser, Feldman, Gould,
Levine, Donelan, & Kuerbis, 2002). Os cuidadores podem ser reconhecidos como um
grupo populacional vulneravel, uma vez que as populacbes vulneraveis sdo definidas
como “those at greater risk for poor health status and health care access” (Shi &
Stevens, 2005, p. 148).

A proposito dos factores de risco decorrentes do papel, Brown, et al. (2009) desafiam
estudos j4 apresentados pela comunidade cientifica, afirmando que nao existe
evidéncia suficiente para afirmar que as consequéncias adversas na saude se devem
concretamente a prestacdo directa dos cuidados e ndo a outros factores relacionados
com o cuidar, como presenciar o declinio do familiar ou luto prematuro. No seu estudo,
demonstram que cuidar de um conjuge dependente, pelo menos 14 horas por semana,

reduz o risco de mortalidade (Brown, et al., 2009).

1.3 O familiar cuidador da pessoa em fim de vida

A tensdo associada ao papel de cuidador encontra-se descrita como mais intensa com
a aproximacao do fim da vida do familiar (Schulz & Kim, 2008). De facto, os familiares
cuidadores da pessoa em fim de vida adquirem, assim, uma posi¢cao de destaque face
a outros cuidadores (Schulz & Kim, 2008; Gomes, 2010; Navaie-Waliser, et al., 2002;
Fulton & Epstein-Lubow, 2011; Funk, Stajduhar, Toye, Aoun, Grande, & Todd, 2010;
Stajduhar, et al., 2010). Nao existe uma definigdo consensual de “fase terminal” ou “fim
de vida”. A Associacao Nacional de Cuidados Paliativos, utilizando a definicdo das
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orientacdes do Servico Cataldo de Saude de 1995, define doente terminal como a
pessoa com doencga incuravel, progressiva, sem perspectivas de cura, com elevadas
necessidades devido ao sofrimento presente, com esperanca de vida estimada em trés
a seis meses (ANCP, 2006).

Estes cuidadores identificam como principais necessidades: a promog¢do de uma
comunicacao efectiva com a pessoa cuidada e com os profissionais de saude; controlo
de sintomas por familiar doente; suporte emocional e espiritual; e preparacdo para a

morte e aceitacdo da perda (Street, Love, & Blackford, 2005).

Face ao impacto negativo do papel, apresentam o0s mais elevados niveis de
sobrecarga, ansiedade e depressdo, que podem exacerbar na fase terminal com o
agravamento dos sintomas do familiar (Fulton & Epstein-Lubow, 2011; Schulz & Beach,
1999; Schulz & Kim, 2008; Rezende, Derchain, Botega, & Vial, 2005). Na eminéncia da
perda da pessoa que cuidam, deparam-se com o processo de luto, um periodo
inevitavel definido como reaccdo a uma perda, necessério para a adaptacdo a nova
situacdo, mas que nem sempre é vivido de forma saudavel (Barbosa, 2006). Pode
surgir precocemente, mesmo antes da morte, sob a forma de luto prematuro, ou
prolongar-se indevidamente no tempo, sob a forma de Iluto complicado (Barbosa,
2006). Sobre as reaccdes do cuidador durante o luto, os estudos divergem, uma vez
que alguns autores verificam o aumento da ansiedade e depressdo ap6s a morte do
familiar (Stajduhar, et al., 2010), enquanto outros constatam o decréscimo destes
sintomas (Schulz, et al., 2003).

Apesar da extensa investigacao sobre os efeitos negativos, tem surgido cada vez mais
interesse nos aspectos positivos do exercicio do papel de cuidador (Brown, et al.,
2009). Wright, Keating, Balboni, Matulonis, Block, & Prigerson (2010) sugerem que a
morte em casa pode ser um factor protector para os cuidadores, quando comparada
com a morte do familiar numa unidade de cuidados intensivos, uma vez que aqueles
apresentaram qualidade de vida superior, com risco mais baixo para stress pos-

traumatico e sindrome de luto patolégico.

Os familiares cuidadores da pessoa em fim de vida reconhecem ainda outros pontos
positivos do seu papel, como intensificacdo dos lagos familiares, satisfacdo dos desejos
do familiar, descoberta de talentos escondidos, servigo ao proximo e melhor vivéncia
do luto (Weibull, Olesen, & Neergaard, 2008; Hudson, 2004; Fulton & Epstein-Lubow,
2011; Funk, et al., 2010).
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2. INTERVENCAO DA ENFERMAGEM COMUNITARIA NOS FAMILIARES CUIDADORES

Neste capitulo aborda-se a intervencdo da enfermagem comunitaria na capacitacédo
dos familiares cuidadores, particularmente através do Modelo dos Sistemas de
Neuman (2.1).

A enfermagem encontra-se especialmente habilitada para cuidar do cuidador da
pessoa em fim de vida, pelo seu contacto proximo com o cliente (Pacheco, 2004).
Véarios estudos comprovam o impacto positivo da intervencdo de profissionais de
saude, nomeadamente dos enfermeiros, nos cuidadores (Christakisa & Iwashynab,
2003; Schumacher, et al., 2006b). Numa revisao sistematica da literatura, Higginson, et
al. (2003) concluiu que os estudos relatam maior evidéncia de beneficios para os

doentes e cuidadores nos cuidados de salude de ambito domiciliario.

A enfermagem comunitaria sobressai das diversas especialidades de enfermagem,
pela sua posigéo privilegiada no ambiente natural das comunidades, na promocéo de
saude de individuos, grupos, familias e comunidades (Ordem dos Enfermeiros, 2010;
Schumacher, et al., 2006b; Williams & Stanhope, 2011). A presenca continua dos
enfermeiros na comunidade facilita a avaliagdo da sobrecarga do cuidador, assim como
o planeamento e execuc¢ao de intervencdes apropriadas (Honea, et al., 2008). Hughes
(2004) afirma que os enfermeiros distritais britanicos® desempenham um papel vital nos
cuidados em fim de vida, principalmente na intervencdo multidisciplinar e apoio aos
cuidadores. Pountney (2009) sugere mesmo que estes enfermeiros se encontram no
centro do sistema de saude do séc. XXI.

A promocdo da saude, fundamental na pratica da enfermagem comunitaria, é
determinante nos cuidadores em sobrecarga, uma vez que cuidadores com percepcao
de nivel de sobrecarga superior apresentam menos comportamentos promotores de
saude (Sisk, 2000).

O conceito de promocéo da saude foi definido em 1986, na Conferéncia de Ottawa,
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). Este conceito,
que enfatiza a importancia da capacitacao, distingue-se de prevencao da doenca, que

se refere a reducdo do risco de doenca ou complicacdes (Kulbok, Laffrey, &

3 Equivalentes a enfermeiros de Cuidados de Satide Primarios, nomeadamente Cuidados Continuados em Portugal.
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Chitthathairatt, 2010). A Ordem dos Enfermeiros (OE) também releva a importancia da
capacitacdo, ao definir que o objectivo do exercicio profissional de enfermagem é
“ajudar o cliente a ser proactivo na consecugao do seu projecto de saude” (Ordem dos
Enfermeiros, 2003, p. 145).

Capacitar, oriundo do latim capacitare, de acordo com o Dicionario da Lingua
Portuguesa da Infopédia (2003-2011), significa “tornar-se capaz’, ou seja, “apto;
competente” ou “proprio para o fim a que se destina, conveniente, adequado”. Segundo
Sebastian (2011), “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” (pp. 763-764). O processo de desenvolvimento de
competéncias surge como consequéncia dos comportamentos exigidos ao cuidador
pela situacdo de doenca e dependéncia, como por exemplo cuidados fisicos ou apoio
emocional (Schumacher, Beidler, Beeber, & Gambino, 2006a). Este processo é
condicionado por estes comportamentos, pelas reac¢cdes aos mesmos e pelas
caracteristicas pessoais do cuidador (Schumacher, et al., 2006a). Por isso, importa
conhecer 0s stressores que ameacam o desenvolvimento de competéncias, de forma a
prevenir ou restaurar 0s eventuais prejuizos na saude do cuidador. Neste contexto, de
acordo com Skalski, DiGerolamo, & Gigliotti (2006), a responsabilidade do cuidador
revela-se como um potente stressor, cujos efeitos sédo determinados pela forma como

encara e reage ao seu papel.

2.1 Modelo de Sistemas de Neuman

Tendo em conta o foco de intervencéo e a influéncia dos stressores no processo de
capacitacao, seleccionou-se o Modelo de Sistemas de Neuman, por ser o que melhor
elucida a interaccdo entre o cliente e os stressores. Radicado na Teoria Geral dos
Sistemas, 0 Modelo de Sistemas de Betty Neuman (anexo I) consiste num modelo
conceptual compreensivo, assente no holismo, baseado numa perspectiva dinamica de
sistemas de energia (Neuman, 2011). De acordo com a autora (2011), o cliente € um
sistema dinamico, composto por variaveis fisiologicas, psicologicas, socioculturais, de
desenvolvimento e espirituais, em interac¢cdo constante com o ambiente. Por sua vez,

as variaveis interagem entre si em harmonia face a influéncia dos stressores,

determinando o grau e a natureza de reaccdo aos mesmos. Os stressores sdo
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definidos como fenébmenos susceptiveis de provocar tenséo e instabilidade do sistema.
Os stressores sdo estimulos neutros, na medida em que o seu efeito depende da
percepcao e reaccdo do cliente (Folkman & Lazarus, 1984). Os efeitos dos stressores
sdo definidos como “stress”, se negativos, e “eustress”, se positivos (Gibbons,
Dempster, & Moutray, 2008).

Segundo Neuman (2011), o sistema é constituido pela estrutura basica de energia,
rodeado de diversas linhas. A estrutura basica de energia ou core constitui a fonte das
cinco variaveis referidas e contém os factores comuns de sobrevivéncia, como &
exemplo a estrutura genética. A linha normal de defesa representa o nivel de
estabilidade ou saude, por isso, a sua quebra corresponde ao aparecimento de
reaccOes aos stressores. Esta linha representa comportamentos do sistema, como
estilos de vida ou mecanismos de coping. Por sua vez, encontra-se protegida por uma
linha variavel em forma de acordedo, denominada linha flexivel de defesa face as
agressdes do ambiente. Se o stressor atravessa ambas as linhas, depara-se com as
linhas de resisténcia, que sdo responsaveis por estabilizar o sistema, restabelecer a
linha normal de defesa ou, pelo menos, aumentar o nivel de estabilidade ap6s o

impacto do stressor.

Em relacdo ao conceito de salude ou bem-estar, Neuman (2011) interpreta-o como a
estabilidade Optima do sistema, como um continuo, em cujo extremo oposto se
encontra a morte. A condicdo de saude implica que ha maior quantidade de energia
produzida do que utilizada. Quando decorre o inverso, isto €, maior dispéndio de

energia do que gerada, o sistema dirige-se para 0 extremo oposto, doenca e morte.

Na prevencdo primaria, ocorre a avaliacdo da situacéo e reducdo dos factores de risco
associados aos stressores, inclusive através da promocao de saude (Neuman, 2011). A
prevencdo secundaria actua na sintomatologia pela reac¢édo aos stressores, através do
tratamento para reduzir os efeitos nocivos (Neuman, 2011). Na prevencao terciaria
procede-se a adaptacdo, reconstituicdo e manutencdo da estabilidade do sistema
(Neuman, 2011).

Este modelo apresenta a vantagem de considerar os grupos e comunidades como
sistema-cliente, além dos individuos e familias (Andrews, 2011). Segundo o modelo, o
conceito de grupo significa um conjunto de pessoas unidas com um propoésito comum,
com troca de energia sob a forma de partilha, pedidos de ajuda e apoio mutuo,

correspondendo a linha normal de defesa a coesao do grupo. Assim, o conceito néo foi
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directamente aplicavel aos familiares cuidadores em causa, que previamente ndo se
conheciam nem interagiam directamente entre si. Foram antes reconhecidos como
grupo ou subpopulacdo no sentido em que partilhavam uma mesma condicao (Williams
& Stanhope, 2011). Ainda assim, o projecto lucrou dos principios do modelo dirigidos

ao grupo como sistema cliente.

No Modelo de Sistemas de Neuman, a intervencéo da enfermagem no grupo tem como
objectivo a prevencao e restauracdo, com desenvolvimento e exploracdo dos pontos
fortes individuais, com prestacdo de apoio emocional e criacdo de um ambiente de
seguranca, no qual os membros possam partilhar e discutir (Andrews, 2011). Skalski, et
al. (2006) defendem que o apoio aos cuidadores contribui para a proteccdo ou

restauracdo do sistema face aos stressores.

Desta forma, a luz do modelo, a intervencédo da enfermagem comunitaria nos familiares
cuidadores permite identificar os stressores dos cuidadores, discernir quais 0S
prioritarios (Decker, 1991), e seleccionar a intervencdo mais adequada e eficaz (Honea,
et al., 2008). Este fio condutor, semelhante ao processo do Planeamento em Saude,

revela esta metodologia como um instrumento essencial na realizacdo deste projecto.
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3. METODOLOGIA

O planeamento, enquadrado na area de gestdo e economia, como fungcéo do processo
administrativo e tomada de decisao, surge formalmente no campo de saude apenas na
década de setenta, pelo cunho da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), sob a
designacdo de planeamento em saude (Imperatori & Giraldes, 1993; Tavares, 1990).
Constitui um instrumento impar na mudanca da realidade, nomeadamente do estado
de saude e comportamento das populacbes, através da “racionalizacédo do uso de
recursos com vista a atingir os objectivos fixados, em ordem a reducéo dos problemas
de saude considerados como prioritarios” (Imperatori & Giraldes, 1993, p. 23). Assim,
esta metodologia apresenta como principais vantagens: a gestdo dos recursos, sempre
escassos independentemente do sistema de salde ou pais, com possivel
aproveitamento de recursos subutilizados; intervengdo organizada e pertinente em
problemas prioritarios; integracdo da evidéncia na pratica; seleccdo das melhores
solugbes (Tavares, 1990). Enquadrado no sistema de saude, contribui para os seus
objectivos primordiais: promoc¢éo da saude, prevencao da doenca, cura e reabilitacdo

das comunidades (Tavares, 1990).

Segundo Tavares (1990), o Planeamento em Saude € um processo continuo que
apresenta seis etapas consecutivas. Neste capitulo apresenta-se a descricdo de cada
etapa, conforme decorreu na consecucdo do projecto: diagnostico da situacao (3.1);
determinacdo de prioridades (3.2); fixacdo de objectivos (0); seleccado de estratégias
(0); preparacéo operacional-programacao (3.5); e avaliacéo (3.6).

3.1 Diagnostico de situacao

O Planeamento em Saude tem o seu ponto de partida no diagndstico de situacao, por
isso as restantes etapas do Planeamento dependem da sua qualidade (Imperatori &
Giraldes, 1993; Tavares, 1990). Esta etapa compreende a identificacdo, por um lado,
dos problemas de saude, e por outro, das necessidades da populagéo, que traduzem a
diferenca entre o estado de saude actual e o ideal (Imperatori & Giraldes, 1993;
Tavares, 1990). O conhecimento das necessidades sentidas por parte da populacéo, e
nao apenas percepcionadas pelos profissionais de saude, determina a pertinéncia e

adequacao do projecto.
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Neste subcapitulo, apés reflexdo sobre as questbes éticas (3.1.1), desenvolve-se a
contextualizacdo do local de estagio (3.1.2) e a caracterizacdo da populagdo-alvo
(3.1.3). De seguida, sao apresentadas as técnicas e procedimentos de colheitas de
dados (3.1.4), com respectivo tratamento e resultados (3.1.5), que conduziram a

formulac&o dos diagndésticos de enfermagem do projecto (0).

3.1.1 Questdes éticas

Numa profissdo como a enfermagem cuja esséncia é cuidar, a dimensao ética constitui
uma pedra de toque, pelo primado do Ser Humano, na protec¢cdo da dignidade
humana, quer na sua pratica quotidiana, quer na conducao da investigacdo. Esta deve
ser orientada pelos trés principios éticos basicos, expressos no Belmont Report de
1979: Respeito pelas pessoas, que pressupde o reconhecimento da autonomia do
Ser Humano, mas também o dever de proteccdo das pessoas com autonomia
diminuida; Beneficéncia, que significa fazer o bem, do qual decorre o principio ético da
ndo maleficéncia, isto €, ndo fazer mal; Justica, no sentido de proceder com equidade
(The National Commission for the Protection Of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research, 1979). Refere-se ainda o principio da Veracidade, na informacéo
dos riscos e beneficios do estudo, mas também na relacdo interpessoal; e
Confidencialidade, protegendo a informacdo pessoal dos sujeitos (Ordem dos
Enfermeiros, 2009).

Na aplicacao pratica destes principios, tornou-se necessario avaliar os riscos e 0s
beneficios do projecto. Na ponderacdo de ambos, em conjunto com as orientadoras de
estagio, o destaque dos beneficios permitiu avancar com o mesmo. A preocupacao
com a ética prolongou-se a todas as etapas, desde a aplicagdo de métodos de
pesquisa, a intervencdo, avaliacdo e término do projecto. Desde o0 primeiro contacto e
ao longo do processo, certificou-se que cada individuo estava ciente do caracter
voluntario da sua participacdo e dos direitos inerentes, inclusive a desisténcia, sem
consequéncias para si ou para o familiar, descritos no consentimento informado
assinado por cada um dos cuidadores. Também a participacdo em cada actividade foi
voluntaria, e cuidadosamente descrita previamente, principalmente o encontro de
cuidadores, por conter uma dinamica de partilha em grupo, possivelmente sentida
como invasiva para alguns. De facto, uma das cuidadoras recusou participar, pelo que

se preteriu o interesse pelo beneficio ao respeito pela sua autonomia.
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A vulnerabilidade dos familiares cuidadores, assim como a situacao delicada do final da

vida, acentuaram a importancia dos principios éticos.

3.1.2 Contextualizacéo do local de intervencao

A Amadora, Sede de Concelho e Cidade desde 1979, localiza-se na Area Metropolitana
de Lisboa Norte. Constituida por 11 freguesias, tem uma area geogréfica de 23,8 Km? e
cerca de 171 930 habitantes (INE, 2009).

A comparacao dos Censos de 2001 com as estimativas do INE de 2008 sugere uma
diminuicdo da populacdo (175 872 habitantes nos Censos de 2001), da Taxa de
Natalidade (11,6%o para 10,3%o0), da Taxa de Crescimento Natural (de 8,1% para 4,4%)
e da Taxa de populacédo activa de 71,1% para 67,49%. Por outro lado, constatou-se um
acréscimo do indice de Vitalidade* (de 90,83% para 116,39%) e do indice de
Dependéncia Total® (de 40,66% para 48,18%), que reflecte o envelhecimento da
populacdo. Na piramide etaria do municipio da Amadora (anexo IlI), demonstra-se o
aumento da populacdo com mais de 50 anos e diminui¢do da populagdo com menos de

50 anos (a excepcao da faixa dos 20 aos 29 anos).

A nivel local, o Concelho da Amadora disp6e de diversas unidades do Servico Nacional
de Saude e outros servigos privados. Actualmente, com a reorganizagdo dos centros
de saude, os cuidados de saude primarios sdo da competéncia do Agrupamento de
Centros de Saude VII Amadora, que integra os Centros de Saude da Amadora,
Reboleira e Venda-Nova e as extensfes da Buraca, Damaia e Brandoa (UCC Amadora
+, 2010). Os cuidados hospitalares sdo prestados, principalmente, pelo Hospital

Fernando da Fonseca EPE, cuja cobertura abrange o Concelho de Sintra.

A Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC) do ACES, sediada na extensdo da
Damaia, foi formalizada em Julho de 2010, sob a denominacdo de UCC Amadora +,
tendo como missao “contribuir para a melhoria do estado de saude da populagao da
sua area geografica de intervencdo, visando a obtencdo de ganhos em saude”
(Gabinete do Secretario de Estado da Saude, 2009, p. 15438). Das suas atribuicoes,
releva-se a prestacao de “cuidados de saude e apoio psicoldgico e social, de ambito

domiciliario e comunitario, especialmente as pessoas, familias e grupos mais

4 Relacéo entre a populagdo idosa e a populacéo jovem (INE, 2006).

° Relacéo entre a populagéo jovem e idosa e a populagdo em idade activa (INE, 2006).
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vulneraveis, em situacdo de maior risco ou dependéncia fisica” (UCC Amadora +,
2010).

Entre os varios projectos, salientam-se os Cuidados Continuados e Integrados. Das
trés Equipas de Cuidados Continuados e Integrados (ECCI) em candidatura a RNCCI,
uma foi aprovada em Marco de 2010, e as restantes aguardam deferimento junto da
UMCCI (UCC Amadora +, 2010). Por isso, quando no presente relatério se utiliza o
termo ECCI, este engloba também as ECCI em fase de aprovacado. As equipas actuam
por areas do Concelho: Amadora, Damaia e Venda Nova. O apoio clinico € prestado

pelos médicos de familia dos utentes.

No ano de 2009, dos 214 582 utentes inscritos no ACES, as equipas de Cuidados
Continuados (anteriores a criacdo da UCC) prestaram cuidados a 1 970 utentes, num
total de 29 074 visitas domiciliarias (UCC Amadora +, 2010). Procedendo a analise
documental, preconizada por Imperatori & Giraldes (1993) na fase de diagnéstico,
analisaram-se os dados do ano de 2008 de caracterizacdo dos utentes. Constatou-se
uma distribuicdo por todas as faixas etarias, sendo as mais predominantes dos 65-74 e
dos 74-90 anos. As suas patologias mais frequentes foram as neoplasias, AVC e
doencas osteoarticulares. Cerca de 60% dos utentes apresentaram niveis de
dependéncia severa ou muito severa, o que salienta a necessidade de cuidados em
casa. Os resultados de actividade revelaram que 54% dos utentes teve alta, 20% foram
referenciados e 12% pereceram. Dos 0Obitos ocorridos em 2008, 63% ocorreram no

domicilio.

3.1.3 Populacéo-alvo

Os individuos, grupos ou comunidades abrangidos por um projecto séo designados por
populacao-alvo (Maréco, 2010a), cuja seleccdo depende das caracteristicas do estudo
ou projecto em si (Malhotra, 2006). O foco de intervencdo deste projecto teve como
populacao-alvo os familiares cuidadores de pessoas em fim de vida inscritas na UCC
Amadora +, de 11 de Outubro a 24 de Novembro de 2010. Como ponto de partida,
seleccionaram-se todos os cuidadores com critérios de RNCCI, apontados pelos
enfermeiros nas fichas pessoais, num total de 153 cuidadores, de Janeiro a Setembro
de 2010.
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Para identificacdo dos utentes em fim de vida, pela inexisténcia de critérios préprios da
UCC, utilizaram-se os critérios para destinatarios do Programa Nacional de Cuidados

Paliativos da DGS de 2004, que se transcrevem:

“‘cumulativamente: ndo tém perspectiva de tratamento curativo; tém répida progressao da
doenca e com expectativa de vida limitada; tém intenso sofrimento; tém problemas e
necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio especifico, organizado e
interdisciplinar. [...] ndo se destinam, a doentes em situacdo clinica aguda, em
recuperacao ou em convalescenca ou com incapacidades de longa duracdo, mesmo que

se encontrem em situagdo de condicao irreversivel” (DGS, 2004, p. 7).

Estes critérios foram entregues a cada ECCI, cujos profissionais colaboraram
activamente na selecgao de candidatos para o projecto.

Definiram-se ainda como critérios de inclusdo de familiar cuidador: membro da familia,
identificado pela pessoa em fim de vida ou auto-identificado; cuidador principal,
prestando cuidados directos; em coabitacdo; sem restricdo de idade. Como critérios de
exclusdo: os cuidadores familiares de utentes pediatricos (idade inferior a 18 anos); de
utentes com cuidadores formais (remunerados); de utentes internados em servicos
hospitalares ou outros; e/ou de utentes falecidos. Esta ultima restricdo impde-se pois o

ambito do projecto é capacitar para cuidar.

O numero reduzido de cuidadores da UCC, apenas seis, motivou a procura nas
restantes unidades do ACES, assim como a expansdo do projecto a toda a area do
ACES. Para tal, a lista de referenciacdo para Unidades de Cuidados Paliativos da
RNCCI revelou-se uma fonte de informacdo adequada e rapida. Foi consultada a lista
propria da UCC, da responsabilidade do Servico Social, com o auxilio da Técnica de
Servico Social, Dra. Raquel Leal. Procedeu-se ainda ao contacto telefonico e pessoal
com a Equipa de Gestéo de Altas (EGA) do Hospital Fernando da Fonseca, na pessoa
do Enf.° Nuno Falcato, que prontamente forneceu os nomes e utentes referenciados da
area da Amadora. Dos cuidadores seleccionados do ACES (39): 24 cuidadores
apresentaram critérios de exclusdo (17 dos quais por falecimento do utente durante o
periodo de colheita de dados e sete por critérios de exclusdo diversos apenas
constatados aquando da primeira visita); trés utentes tiveram alta de enfermagem; e
um cuidador manteve-se incontactavel. No final da colheita de dados, apuraram-se 11
familiares cuidadores do ACES que cumpriam critérios de inclusdo, que constituem o

grupo alvo do projecto. No apéndice Il, encontra-se um diagrama com a evolugédo do
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grupo, que representa os membros incluidos e excluidos ao longo do tempo, com

indicacao do respectivo motivo.

Para caracterizacdo demogréfica, foi criado um questionario com variaveis socio-
demograficas, oito do familiar cuidador e quatro da pessoa cuidada (apéndice Ill), para
elaboracdo do perfil de cuidador, com preponderéncia no projecto em causa, na
selecgdo de estratégias e intervencgoes.

Para a variavel “actividade profissional”’, recorreu-se a Classificagcdo Portuguesa das
Profiss@es, publicada em Diario da Republica em 2010 (2.2 série, N.° 106). Contudo, no
tratamento de dados, dado o numero de inquiridos, optou-se apenas pelas opcoes
“activo”, “reformado” e “desempregado”. Como se evidencia na tabela 1, a semelhanca
de outros estudos mencionados, os resultados demonstraram maior frequéncia de
cuidadores do sexo feminino, com grau de parentesco de conjuges e filhos, com idades
compreendidas entre os 35 e 0s 84 anos, tendo a maioria mais de 55 anos. A situagéo
profissional era variada, desde desemprego, reforma ou em actividade. Nas
habilitacdes literarias também se revelou heterogeneidade, desde ensino basico a
superior. Na tabela 2 pode verificar-se que, no caso da pessoa cuidada, a idade variou
entre 55 e 84 anos. A patologia identificada foi, na maioria, oncoldgica (dez pessoas),

exceptuando-se uma pessoa com acidente vascular cerebral.
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Tabela 1 — Caracterizacdo dos familiares cuidadores: variaveis sécio-demograficas

Familiares Cuidadores (N=11) N % Familiares Cuidadores (N=11) N %
Sexo Situacao laboral

Feminino 8 73% Activo 3 27%
Masculino 3 27% Desempregado 3 27%
Idade Reformado 5 45%
<45 2 18% Parentesco

45-55 2 18% Esposo/Esposa 6 55%
56-65 3 27% Filho/Filha 3 27%
66-75 1 9% Irmao/Irm3 1 9%
>75 3 27% Neto/Neta 1 9%
Estado civil Tempo Cuidador (Meses)

Casado/unido de facto 10 91% <6 meses 3 27%
Solteiro 1 9% [6 - 12 meses][ 3 27%
Escolaridade [12 - 24 meses] 4 36%
Ensino bdsico - 1.2 ciclo 4 36% >24 meses 1 9%
Ensino bdsico - 2.2 ciclo 1 9%

Ensino bdsico - 3.2 ciclo 3 27%

Ensino Secundario 2 18%

Ensino Superior 1 9%

Tabela 2 — Caracterizagdo dos familiares em final de vida: varidveis socio-demograficas

Familiar dependente (N=11) N

Idade

<65 3 27%
[65-75] 4 36%
[75-85] 4 36%
Patologia

Neoplasia 10 91%
AVC 1 9%

3.1.4 Técnicas e procedimentos de colheita de dados

O conhecimento das necessidades da comunidade e a procura de solu¢gdes € um dever
do enfermeiro (Ordem dos Enfermeiros, 2009). Para tal, procedeu-se a uma colheita de

dados ocasional e de fontes primarias (Reis, 2000).

A partir da pesquisa bibliografica efectuada, ndo foi apurado qualquer questionario ou

inquérito especifico para o cuidador da pessoa em fim de vida, validado para a lingua e
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populacdo portuguesa. Existem, no entanto, diversos instrumentos destinados aos
cuidadores informais, pelo que se seleccionou o0 Questionario de Avaliacdo de
Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) (anexo lll), criado e validado para a lingua e
populacdo portuguesa por Martins, Ribeiro e Garrett (2003), com uma consisténcia
interna da escala global de 0,90. Este é constituido por 32 itens, agrupados em sete
classes ou dimensoes: implicagbes na vida pessoal, satisfacdo com o papel e com o
familiar, reaccdes a exigéncias, sobrecarga emocional, suporte familiar, sobrecarga
financeira, mecanismo de eficacia e de controlo. As dimensbes possibilitam a
identificacdo de &reas de sobrecarga, que no caso presente corresponderam a
stressores potenciais ou reais dos cuidadores. Como principais limitagdes do
instrumento, aponta-se a heterogeneidade de classes, pois cada dimensdo tem um
namero irregular de itens (Reis, 2000), e a inexisténcia de scores de sobrecarga
(Martins, et al., 2003). Esta ultima, contudo, tornou-se pouco relevante, uma vez que o
objectivo primordial foi a identificacdo de necessidades e ndo a determinacédo do nivel

de sobrecarga.

Classificado como escala ordinal de frequéncias do tipo likert, de 1 a 5, ascendente,

” “ ” [{ P ” 113

com as opg¢des “nunca’, “raramente”, “as vezes”, “quase sempre”, “sempre”, o QASCI
tem como vantagem a possibilidade de tratamento quantitativo dos dados (Mar6co,
2010b), permitindo rapidez na fase de diagndstico, como pressuposto na metodologia

utilizada (Imperatori & Giraldes, 1993).

O respeito pelos direitos de autor do QASCI traduziu-se no pedido por escrito de

utilizagcéo da escala, autorizada pela Mestre Enf.2 Teresa Martins (anexo V).

A inespecificidade do questionario para o final de vida motivou a utilizacdo da
entrevista, que de acordo com Quivy & Campenhoudt (2005), consiste numa
comunicacao ou troca, na qual o inquirido partilha experiéncias e percepcdes de uma
situacado, cuja expressao € facilitada pelo inquiridor, através das questfes e reaccoes.
Elaborou-se um guido de entrevista semi-directiva, que segundo 0s mesmos autores
(2005) é constituida por questdes abertas e sem ordem definida, neste caso dirigidas
concretamente as necessidades, dificuldades e apoios do cuidador da pessoa em fim
de vida (apéndice 1V). Pretendeu-se, de certa forma, aprofundar a dimensdo do QASCI
“‘mecanismos de eficacia e controlo”, averiguando a auto-percepcdo da capacidade

para cuidar no fim de vida.
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A utilizacdo de duas técnicas de colheita de dados permitiu, por um lado, contribuir
para a diminuicdo do enviesamento, e por outro lucrar das vantagens do inquérito,
como analise quantitativa e rapida dos dados, e da entrevista, que providenciou
informacédo mais detalhada e especifica sobre o cuidar em fim de vida (Carpenter &
Streubert, 2010; Johnson & Turner, 2003; Polit, Beck, & Hungler, 2004a).

A aplicacdo dos instrumentos de colheita de dados aos cuidadores decorreu nos
respectivos domicilios, com duracdo média de 45 min, no periodo de 15 de Outubro a
24 de Novembro de 2010, por administracdo indirecta (Quivy & Campenhoudt, 2005).
Pretendeu-se, assim, garantir o preenchimento total dos itens e homogeneidade na
interpretacdo, e esclarecer eventuais davidas. Constituiu ainda uma forma pratica de
iniciar a interaccdo com os cuidadores e de abordar um tema previsivelmente dificil, a

situacao terminal do familiar (Polit, et al., 2004a).

Os cuidadores foram contactados previamente por via telefonica (ou pessoalmente, em
algumas situacdes, durante uma visita domiciliaria com o enfermeiro responsavel pelo
utente), para apresentacdo do projecto e, no caso de aceitacdo na participacao,
marcacao de entrevista no domicilio. Antes da aplicacdo dos instrumentos, procedeu-
se a apresentacdo da mestranda e do projecto, mas também do cuidador e da pessoa
cuidada. Seguiu-se a explicacado dos objectivos do projecto e dos direitos do inquirido,
como confidencialidade e auto-determinagdo, com consequente leitura e assinatura do
consentimento informado (Polit, Beck, & Hungler, 2004b), elaborado de acordo com a

Declaracéo de Helsinquia (apéndice V).

3.1.5 Tratamento de dados e resultados

Como preconizado pela metodologia do Planeamento de Saude, utilizou-se estatistica
descritiva para tratamento dos dados obtidos, com o auxilio do programa informatico
Microsoft Office Excel 2010.

No caso do QASCI, como previsto, foram invertidos os itens positivos (itens 23 a 32),
para que maior pontuacao correspondesse a situacdes de maior sobrecarga (Martins,
et al.,, 2003). Para tornar as dimensdes comparaveis, dada a heterogeneidade de
classes em cada uma, foi aplicada a férmula prevista para o efeito, de acordo com as

indicacOes da Mestre Enf.2 Teresa Martins (anexo llI).
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Dos dados obtidos, de acordo com Reis (2000), calcularam-se frequéncias absolutas e
médias, medidas de tendéncia central (mediana), de tendéncia ndo central (quartis), de
dispersdo (amplitude inter-quartil e coeficiente de variacéo inter-quartil). Recorrendo a

Mar6co (2010b), procedeu-se a categorizacdo da relacdo de ordem das classes.

Tabela 3 — Frequéncias absolutas e relativas

Frequéncia Absoluta Frequéncia relativa

Dimens3o 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Satisfacdo com o papel ecomofamiliar 42 1 4 0 8| 76% 2% 7% 0% 15%
Suporte familiar 6 1 1 2 2| 73% 5% 5% 9% 9%
Reaccdes a exigéncias 32 3 12 4 4| 58% 5% 22% 7% 7%
Mecanismo de eficacia e de controlo 13 4 8 3 5| 39% 12% 24% 9% 15%
Sobrecarga financeira 8 2 6 2 4| 36% 9% 27% 9% 18%
Sobrecarga emocional 12 1 17 6 8| 27% 2% 39% 14% 18%
Implicagdes na vida pessoal 32 8 15 18 48| 26% 7% 12% 15% 40%

Conforme se pode observar na tabela 3, as frequéncias relativas demonstram uma
elevada percentagem de respostas “1” (nunca), em todas as dimensbes da escala.
Contudo, considerando os niveis restantes, entre 2 (raramente) e 5 (sempre), como
respostas positivas, a sua soma € superior as respostas negativas, em todas as
dimensdes. As frequéncias do “1” variam entre 26% e 76%, e teriam que variar mais de
80% para se sobreporem. N&o deixa, no entanto, de constituir um dado importante a

diminuida percepc¢éo de sobrecarga por parte dos cuidadores.

Tabela 4 — Medidas de dispersédo e tendéncia central do QASCI

Ampl. Desvio Coef.de

Dimenséao Mediana Qutlortil Min Max Qu?:rtil Inter-. inter-. variagéo
quartil quartil quartil
Satisfagdo com o papel e com o familiar 1 1 1 5 1 0,0 0,0 0%
Suporte familiar 1 1 1 5 1,75 0,8 0,4 27%
Reaccbes a exigéncias 1 1 1 5 3 2,0 1,0 50%
Mecanismo de eficacia e de controlo 2 1 1 5 3 2,0 1,0 50%
Sobrecarga financeira 3 1 1 5 3,75 2,8 1,4 58%
Sobrecarga emocional 3 1 1 5 4 3,0 15 60%
Implicagdes na vida pessoal 4 1 1 5 5 4,0 2,0 67%
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Gréfico 1 — Resultados do QASCI em boxplot

45

35

25

2
1!5 l
1 T T T T T T

Satisfagéo Suporte Reaccdes a Mecanismo Sobrecarga Sobrecarga Implicagdes

com o papel  familiar exigéncias de eficacia e financeira  emocional na vida
ecomo de controlo pessoal
familiar

O grafico 1, do tipo boxplot, recomendado por Maroco (2010a) para escalas de medida
ordinal, representa os quartis, com a mediana a azul. Da andlise da tabela 4 e do
grafico 1, decorre que a dimenséao “implicagbes na vida pessoal” tem a mediana mais
elevada, de 4. Simultaneamente € também a dimens&do com maior dispersédo, com uma
amplitude interquartil de 4 e um coeficiente de variacdo de 66,7%. Na Sobrecarga
Emocional ha menor dispersédo, com um coeficiente de dispersédo de 60%, mediana de

3, com 3.° quatrtil ligeiramente mais elevado do que a dimensao seguinte.

Grafico 2 — Relacdo de ordem das classes do QASCI aplicado aos familiares cuidadores
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O grafico 2 demonstra a relacdo de ordem das classes do QASCI, denotando-se que a
dimensédo “implicacbes na vida pessoal’ se destaca novamente, seguida da
“sobrecarga emocional’. De facto, segundo o estudo de validagao da escala, na analise
dos componentes principais do QASCI (Martins, et al.,, 2003), a primeira dimensao
explica 16% da variancia total de 59%, pelo que, como seria de esperar, também nesta
populacdo obteve maior relevo. Significa entdo que os cuidadores sentem maior
sobrecarga devido as implicacdes da sua vida pessoal e, de seguida, a sobrecarga
emocional, o que sugere estas duas dimensdes como principais stressores do sistema
cliente. Para uma melhor definicdo da primeira subescala, seleccionaram-se os itens
com mediana mais elevada, nomeadamente, esforco fisico para cuidar, alteracdo dos

planos e alteracdo da vida social (apéndice VI).

No caso das entrevistas, estas foram gravadas em formato &udio, transcritas e
submetidas a andlise de conteddo, que permitiu extrair informacdo das mesmas,
recorrendo-se a Bardin (2009) e Vala (2001). A recorréncia a esta técnica teve como
objectivo encontrar, no discurso dos entrevistados, stressores associados ao cuidar da

pessoa em fim de vida.
Para Bardin (2009), anélise de contetdo consiste num

“‘conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter, por procedimentos
sisteméticos e objectivos de descricdo do conteddo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cbes

de producéo/recepcgao (variaveis inferidas) destas mensagens” (p. 44).

A sua aplicacdo exigiu determinadas operac6es minimas, indicadas por Vala (2001),
como a delimitacdo de objectivos e definicdo de um quadro tedrico orientador — o
Modelo de Sistemas de Neuman; a formacdo de um corpus — as transcricbes das
entrevistas; a definicAo de categorias — termo-chave correspondente a significacao
central do conceito; de unidades de analise e a quantificacdo das ocorréncias. No caso
presente, porque “a leitura efectuada pelo analista, do conteudo das comunicag¢des néo
€, Ou nao é unicamente, uma leitura «a letra», mas antes o realcar de um sentido que
se encontra em segundo plano” (2009, p. 43), o corpus incluiu determinados
comportamentos demonstrativos do estado emocional do cuidador, como foi exemplo o

choro, que em algumas situagdes foi a Unica resposta obtida.
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O processo de categorizacao foi realizado a posteriori, isto €, apés a definicdo de
unidades de analise, pelo que as categorias emanaram do proprio texto. Uma vez que
a validade obrigou a que “todas as unidades de registo [pudessem] ser colocadas
numa das categorias; e (...) uma mesma unidade de registo sé [pudesse] caber numa
categoria” (2001, p. 113), ndo se tornou possivel a utilizacdo integral das dimensdes do
QASCI como categorias, como inicialmente ponderado, pela especificidade da
entrevista. Contudo, quando possivel, aplicou-se a mesma nomenclatura das
dimensdes do QASCI.

Assim, procedeu-se primeiro a seleccédo das unidades de analise, que se dividem em
unidades de registo, unidades de contexto e unidades de enumeracgao (Vala, 2001). A
unidade de registo € “o segmento de conteudo a considerar como unidade base”
(Bardin, 2009, p. 130), inserida na unidade de contexto, um segmento maior de
mensagem, que permite a compreensao e categorizagédo daquela. Por fim, a unidade
de enumeragao, “em funcdo da qual se procede a quantificagdo” (Vala, 2001, p. 115),
consiste na frequéncia com que cada unidade de registo ocorre ao longo da andlise,
sendo que todas as unidades tém o mesmo valor. Por isso, partiu-se do principio que a
importancia de uma unidade aumenta com a frequéncia da sua ocorréncia. Elegidas as
unidades de registo no corpus relacionadas com dificuldades do cuidador da pessoa
em fim de vida, foram analisadas e agrupadas por comportamentos ou atitudes

semelhantes, resultando em grupos ou categorias.

No quadro seguinte apresentam-se as categorias e somatério das unidades de
quantificacdo, que traduzem o numero de ocorréncias para cada categoria. As

restantes unidades encontram-se no apéndice VII.
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Quadro 1 — Resultados da andlise de conteddo as entrevistas.

Unidade de

Dimenséo (QASCI) U quantificagéo

) Gestéo de emocdes relacionadas com perda
Sobrecarga emocional o - 33
iminente do familiar

Mecanismos de eficacia e Défice de conhecimentos 20
controlo (cuidados em fim de vida)
N&o aplicavel Suporte da equipa de saude 12
Total: 65

A categoria do défice de conhecimentos, com 20 ocorréncias, sugere uma certa
contraposicdo com os resultados do QASCI, cujo item 25 “Considera que tem
conhecimentos e experiéncia para cuidar do seu familiar?” obteve uma mediana de 3.
Esta diferenca pode dever-se ao facto de os cuidadores se sentirem preparados para
cuidar da pessoa em casa, mas ndo para assisti-la nos ultimos momentos, como

expressado pelos proprios.

Em atencdo ao quadro orientador, o0 Modelo de Sistemas de Neuman, as categorias
traduzem stressores destes cuidadores. Uma vez que o suporte da Equipa foi sempre
mencionado como existente e de forma positiva, optou-se por considerar essa
categoria como stressor positivo e 0s restantes como stressores negativos, 0 que
significa que apenas a gestdo de emocgOes e défice de conhecimentos foram

considerados na seleccao de estratégias para a intervencao de enfermagem.
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3.1.6 Diagnosticos de enfermagem

Cruzando os resultados do QASCI e da andlise de conteudo as entrevistas,
formularam-se diagndsticos de enfermagem, de acordo com o Modelo de Sistemas de
Neuman, referentes aos cuidadores. Segundo Skalski, et al. (2006), a identificacdo de
conflitos, fadiga ou stress no papel de cuidador comprova a invaséo da linha de defesa
e a exigéncia de resposta pela estrutura béasica. Os resultados em causa sugeriram
reaccOes aos stressores por parte do sistema, como esfor¢co fisico, sobrecarga
emocional ou alteracdo dos planos e vida social. Por isso, admitiu-se ter ocorrido
invasdo da linha normal de defesa, por sobrecarga no cuidar, associada a cinco

stressores:

a) esforco fisico para cuidar;

b) alteracdo dos planos presentes e futuros;
c) alteracao da vida social,

d) gestdo de emocgdes por perda iminente; e

e) défice de conhecimentos sobre cuidar em casa de pessoas em fim de vida.

3.2 Determinacéao de prioridades

A determinacao de prioridades diz respeito ao processo de tomada de decisédo. Permite
uma eficiente utilizacdo dos recursos, ao apontar quais os problemas nos quais se

pode e deve intervir e determinar a ordem pela qual se deve actuar (Tavares, 1990).

O Método de Hanlon foi aplicado para estabelecer prioridades entre o0s varios
diagnésticos de enfermagem definidos, usando-se como referéncia Tavares (1990).
Este método assenta em quatro critérios: amplitude ou magnitude do problema (A),
gravidade do problema (G), eficacia da solucdo (E), e exequibilidade da intervencéo
(F), que se relacionam através da formula (A + G) E x F. A amplitude determina o
namero de pessoas afectadas, expresso nos pesos. A gravidade de cada problema é
avaliada numa escala de 0 a 10, segundo critérios adequados ao mesmo. A eficacia
relaciona-se com o grau de facilidade da solugao, variando numa ordem crescente de
0,5 a 1,5. A exequibilidade é calculada através de cinco critérios: pertinéncia,
exequibilidade econdmica, aceitabilidade, disponibilidade de recursos e legalidade,
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classificados com “sim” ou “ndo”, com valores respectivos de 1 ou 0 (0o “n&o”

corresponde a eliminagdo do problema).

Para a amplitude do problema, recorreu-se aos dados colhidos através do QASCI e das
entrevistas, de forma a determinar o numero de pessoas afectadas por cada
diagnostico. Na gravidade do problema, ponderou-se cada diagnéstico de enfermagem,
na capacidade de susceptibilizar morbilidade fisica ou psicologica, com recorréncia ao
enquadramento tedrico. Na eficacia da solucdo e exequibilidade da intervencao,
ponderou-se o tempo possivel de intervencdo (cerca de 4-6 semanas), a preparacao
académica e profissional da mestranda face as intervencdes possiveis em cada
diagnéstico, assim como o apoio da UCC e a disponibilidade de outros recursos

humanos. A determinacao das prioridades encontra-se representada na tabela 5:

Tabela 5 — Priorizacdo dos problemas segundo o Método de Hanlon

Diagnésticos Amplitude Gravidade Eficacia Exequibilidade ®
Invaséo da linha normal de defesa, por — — e"\&
sobrecarga no cuidar, relacionada com: N [Peso Morpl!ldade Mqrbmfj a}de Pesol|Pert.|Exeg|Ace|Disp Lega &
fisica  [psicolégica 2
D gestédo de emogdes por perda 11 10 3 9 com 1 1 11101111 16
iminente esforgo
. . com
A. esforgo fisico para cuidar 9 10 9 1 111 1 (11111 15
esforco
~ . . com
C. alteragdo da vida social 9 10 1 8 111 1 (212|121 |1] 145
esforco
E. défice de conheumentps sobr_e cuidar 5 8 6 3 com 1 1 1 1] 11| 125
em casa de pessoas em fim de vida esforco
B. alteracdo dos planos presentes e 9 10 5 7 I\/!u_ltg 05| 1 1111|725
futuros dificil

Pela priorizacdo, concluiu-se que todos os diagndsticos definidos sdo passiveis de
intervencdo, com maior e menor dificuldade, cuja ordem estabelecida influenciou a

fixacdo dos objectivos e metas do projecto.

3.3 Fixacéo de objectivos

A Metodologia do Planeamento em Saude exige, apos priorizacdo dos diagnodsticos
encontrados, a elaboragdo de objectivos, através da “selecgcao dos indicadores (...);
determinacdo da tendéncia (...) dos problemas prioritarios; fixagao dos objectivos (...);

traducao dos objectivos em (...) metas” (Tavares, 1990, p. 120).
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Nesta metodologia, interessam particularmente os indicadores de processo ou
actividade, que expbem a quantificacdo das actividades realizadas, e os indicadores de
resultado ou impacto, que traduzem as alteracdes verificadas, como 0os ganhos em
saude (Ordem dos Enfermeiros, 2007; Tavares, 1990). A etapa seguinte, referente a
tendéncia, ndo foi determinada por auséncia de dados anteriores sobre esta temaética,
na regido da Amadora. Em relacdo aos objectivos, segundo Tavares (1990), devem
consistir em cinco elementos: a natureza da situacdo desejada; os critérios de sucesso

ou fracasso; a populagéo-alvo; a area de aplicacédo; a delimitacdo temporal.

Assim, nesta fase, foi fixado o objectivo geral, detalhado em varios objectivos
especificos, com uma funcdo determinante na orientacdo da intervencao e avaliagcao.
Segundo os elementos mencionados, o projecto teve como objectivo geral promover a
capacitacao dos familiares cuidadores para cuidar em casa da pessoa em fim de vida,
no ACES VIl Amadora, de Setembro de 2010 a Fevereiro de 2011.

De acordo com o Modelo de Sistemas de Neuman, a capacitacdo é desenvolvida
através da reducdo da reaccdo aos stressores, com restauracdo da estabilidade do
sistema-cliente (Neuman, 2011). De facto, como referido acima, a invaséo da linha de
defesa perturba o desenvolvimento de competéncias para cuidar. Neste sentido, tendo
em conta 0s stressores encontrados durante a primeira etapa, foram definidos
objectivos especificos. Pretendeu-se que os familiares cuidadores da pessoa em fim
de vida do ACES VII Amadora tivessem possibilidade de:

a) desenvolver estratégias de gestdo de emocdes relacionadas com a perda iminente

do familiar e com alteracé@o dos planos de vida, através da expresséo e partilha verbal;
b) explorar estratégias promotoras de esperanca e gratidao;

c) conhecer posicdes correctas de biomecanica, nomeadamente nos posicionamentos

e transferéncias do familiar;
d) explorar alternativas para manutencao de vida social,
e) conhecer medidas especificas sobre cuidar em casa de pessoas em fim de vida;

f) aprender medidas préticas e simples para manuten¢éo da sua saude.
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Como pressuposto na Metodologia do Planeamento em Saude, cada um destes
objectivos foi convertido em metas ou objectivos operacionais, que sdo enunciados dos
resultados desejaveis convertidos em indicadores de processo, com mensuracdo a
curto prazo (Tavares, 1990). Seguindo a mesma ordem dos objectivos especificos,

definiram-se as seguintes metas:

a) Que os familiares cuidadores partilhem a sua vivéncia pessoal de cuidar o familiar,
nomeadamente a sobrecarga emocional por perda iminente e alteracdo dos planos de

vida;

b) Que os familiares cuidadores expressem, pelo menos, uma palavra ou frase

indicativa de esperanca ou gratidao;

c) Que os familiares cuidadores conhecam, pelo menos, uma posicdo correcta de

biomecanica, nomeadamente nos posicionamentos e transferéncias do familiar;

d) Que os familiares cuidadores mencionem, pelo menos, uma alternativa para

manutenc¢ao de vida social,

e) Que os familiares cuidadores refiram, pelo menos, uma medida especifica sobre

cuidar em fim de vida;

f) Que os familiares cuidadores citem, pelo menos, uma medida prética para

manutencao da sua saude.

A operacionalizacdo dos objectivos conduziu a selec¢éo de estratégias de actuacao.
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3.4 Seleccéo de estratégias

As estratégias constituem “o processo mais adequado para reduzir os problemas
prioritarios (...) em termos inovadores e criativos” de forma a “alcangar os objectivos
fixados” (Imperatori & Giraldes, 1993, p. 87).

Para definir as estratégias teve-se em conta as caracteristicas da intervencao,

principalmente o nivel de intervencéo e especificidades da populacédo-alvo.

Segundo o Modelo de Sistemas de Neuman, por se reconhecer a invaséo da linha de
defesa dos familiares cuidadores, actuou-se a nivel da prevencdo secundaria, que
implica a protec¢do da estrutura bésica, pelo fortalecimento das linhas internas de
resisténcia, o que significa tratamento dos sintomas, conservacdo da energia e
reconstituicdo (Neuman, 2011). Contudo, a autora (2011) defende que “ideally, primary
prevention is also considered concomitantly with secondary” (p. 26), pelo que as
estratégias compreenderam ainda uma légica de promocao da saude, com o objectivo

de fortalecer a linha flexivel de defesa e reduzir o risco de impacto dos stressores.

Relativamente a populacdo, ainda que a enfermagem comunitaria se encontre
orientada para a comunidade, Williams & Stanhope (2011) afirmam que o0s
“‘enfermeiros de saude comunitaria (...) podem ter orientagdo clinica para o individuo
como cliente e (...) combinam estratégias focadas na populacao e estratégias de
cuidados clinicos directos que servem populagdes definidas” (p. 15). Neste caso, as
condicionantes dos familiares cuidadores, como a dificuldade de se ausentarem de
casa e a tensdo emocional demonstrada, justificaram uma intervencdo também
individual, no domicilio. Ocorreu inclusive prestacdo directa de cuidados ao utente
(Ordem dos Enfermeiros, 2010), aproveitada como momento de formacdo aos
cuidadores, propiciando-se ainda momentos de partilha e escuta activa. A familia
surgiu apenas como contexto, em segundo plano, face ao familiar cuidador colocado
em primeiro, funcionando aquela como recurso ou factor de stress para a sua saude
(Hanson, 2005).

A caracterizacdo socio-demografica da populacdo-alvo também providenciou
informacéo util & seleccédo de estratégias, nomeadamente as habilitacdes literarias, cujo
nivel minimo constatado foi a escolaridade basica, o que possibilitou actividades com

leitura e escrita.
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Nesta etapa, foi ainda avaliada a disponibilidade dos recursos humanos e outros
necessarios para as intervengfes (Imperatori & Giraldes, 1993), em conjunto com a
coordenadora da UCC, Enf.2 Maria Jodo Bernardo, para garantir a continuidade as
intervencoes.

A partir dos objectivos fixados, nivel de prevencédo, populagdo-alvo e investigacao
realizada com familiares cuidadores, recorreu-se a taxonomia Nursing Interventions
Classification (NIC), uma vez que o Modelo de Sistemas de Neuman ndo apresenta
uma taxonomia de intervencdo. Seleccionou-se como estratégia principal o apoio ao
cuidador, que a NIC define como prestacdo de informacdo, defesa e apoio ao
cuidador, para facilitar o cuidado ao doente (Bulechek, Butcher, & Dochterman, 2008).
Skalski, et al. (2006) especificam este apoio em exploracdo dos mecanismos de
coping, da rede social do cuidador, estratégias de promocéo de saude e auto-cuidado,
identificacdo de locais para descanso temporario de cuidador, informacdo sobre

servicos de saude e recursos da comunidade.

Como estratégias secundarias, seleccionaram-se outras intervencdes previstas na NIC,
gue se revelaram necessarias a concretizacdo da estratégia primaria, particularmente
grupo de suporte e educacao para a saude (Bulechek, et al., 2008). Através do
grupo de suporte, € possivel utilizar o ambiente de grupo para providenciar apoio
emocional e informacao sobre salde (Bulechek, et al., 2008). Neste sentido, Candy,
Jones, Williams, Tookman, & King (2008) apontam, como interven¢des importantes, o

aconselhamento, o relaxamento e a psicoterapia.

A educacao para a saude possibilita o desenvolvimento e fornecimento de instrucéo e
experiéncias de aprendizagem para facilitar a adaptacdo voluntaria de comportamento
promotor da saude de individuos, familias, grupos ou comunidades (Bulechek, et al.,
2008). Esta estratégia € fulcral am populacdes vulneraveis, como o0s cuidadores
(Sebastian, 2011).

As estratégias seleccionadas encontraram conformidade em Honea, et al. (2008), que
declaram como mais eficazes as intervengbes de educacgdo, apoio ao cuidador,

psicoterapia e descanso temporario do cuidador ou intervengdes combinadas.
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3.5 Preparacéao operacional-programacao

Segundo a metodologia do Planeamento em Saude, as estratégias sdo concretizadas
através de actividades, cujo conjunto se denomina projecto, se delimitado no tempo
(Imperatori & Giraldes, 1993), como é o caso presente. Neste subcapitulo, descreve-se
a preparacao para a execucdo e a descricdo de cada actividade realizada ou em

concretizacao.

O projecto foi apelidado de “+ VIDA”, para relembrar que a fase final faz parte da vida e
pode ser harmoniosa. O simbolo “+” também alude a denominagdo da UCC. Com a
ajuda de um designer profissional, Dr. Sérgio Pereirinha, foi criado um logétipo
(apéndice VIII).

Nesta etapa, a partir dos objectivos e estratégias eleitas, surgiram diversas actividades
possiveis, ponderadas com os profissionais envolvidos, a nivel académico, com a
professora orientadora, e no contexto profissional, com a equipa da UCC. Foi criado e
aplicado aos familiares cuidadores um inquérito para averiguar preferéncias e
disponibilidade para as actividades (apéndice 1X), cujos resultados influenciaram o
plano operacional. Para validacdo das actividades, recorreu-se a informadores
privilegiados, como previsto por Imperatori & Giraldes (1993), peritos na area de
cuidados paliativos no domicilio, nomeadamente Mestre Enf.2 Fatima Ferreira,
Coordenadora da ECCI de Odivelas e Mestre Enf.2 Sandra Neves, da Equipa de
Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa, Francisco Gentil, e
em Grupos de Ajuda Mutua, Mestre Enf.2 Zaida Charepe. Na llustracédo 1, relacionam-
se o0s stressores identificados, com o0s objectivos especificos e as actividades

planeadas.
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llustracdo 1 - Inter-relagéo entre diagndstico/stressores, objectivos especificos e actividades

Legenda: as circunferéncias colocados em cada objectivo reflectem a sua ligagdo ao diagndsticofstressar. Os
circulos colocados nas actividades estabelecem a ligagédo aos objectivos. A ordemn das cores € sempre a mesma:

azul, vermelho, verde, laranja, roxo, cinzento.

Diagnéstico e stressores

Invasdo da linhanormal
de defesa, por
sobrecarga no cuidar

1. Gestao de emogdes
por perda iminente

2. Esforgo fisico para
cuidar

3. Alteracac davida
social

conhecimentos sobre
cuidar em casa de
pessoas em fim de
vida.

( 4. Defice de \

\. /

5. Alterac&o dos planos
presentas e futluros

Objectivos especificos

a) Desenvolver estrategias
de gestdo de emogdes
relacionadas com a perda
iminente do familiar & com
alteragcdo dos planos de
vida, atraves da expressao
e partilha verbal.

OO

by Explorar estratégias
promotoras de esper;
gratidao.

O i

c)  Conhecer

posicies
correctas de hiomecanica,
nomeadamente nos
posicionamentos e
transferéncias do familiar.

O O

d) Explorar alternativas para
manutencio de vida social.

QO

g) Conhecer  medidas
especificas sobre cuidar em
casa de pessoas em fim de
vida.

O O

f] Aprender medidas
praticas e simples  para
manutencao da sua sadde.

00000

Actividades

Promocg&o da criagio do
Grupo de Ajuda MJtua de
Familiares Cuidadores

Caderno da Gratidao

Implementagao da figura de
Enfenmeiro de referéncia

Manual pratico dos
cuidados em fim de vida
"Cuidar dos nossos em

casa”

Sensibilizacio dos
profissionais

Linha telefanica
de apoio ao
cuidadaor

Cartao de acesso
prioritario aos cuidados
de saude do cuidadar

familiar principal

Parceria com
Banco Local de
Yoluntariado da

Amadara

BElogue para
cuidadores e
profissionais
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As actividades foram executadas segundo a priorizagcdo encontrada. Algumas foram
prontamente agendadas, enquanto outras, pela sua dificuldade de concretizagcdo no
tempo previsto para o estagio, foram iniciadas, com intencdo de serem continuadas

pelos profissionais da UCC.

De seguida, especifica-se cada actividade, segundo os parametros indicados por
Tavares (1990): actividade, participantes, local e data, descricdo, objectivos e
avaliacdo. Acrescenta-se ainda a justificacdo, preparacédo e narracao da execucdo. O

plano operacional encontra-se no apéndice X.

Actividades concretizadas:

A. Promocdao da criacdo do Grupo de Ajuda Muatua de familiares cuidadores. Um
grupo de ajuda muatua redne pessoas que partiham uma mesma condicdo e €
obrigatoriamente liderado por um dos membros (Kyrouz, Humphreys, & Loomis, 2002),
assumindo os profissionais de saude um papel de aconselhamento, podendo co-liderar.
O grupo de suporte, por sua vez, requer a orientacdo de um profissional (Kurtz, 2011).
Assim, porque a comunidade deve ser responsavel e promotora da sua saude, o grupo
de ajuda mutua constitui um instrumento importante na capacitacdo das populacfes
(Nayar, Kyobutungi, & Razum, 2004). Segundo Kranias (2007), é também viavel
transpor a lideranca de um profissional para um dos membros do grupo. Posto isto,
planeou-se promover a criacdo de um grupo de ajuda muatua com ajuda dos
profissionais de saude e, posteriormente transitar a liderancga, tornando os cuidadores

mais proactivos na sua saude.

Como primeiro passo, programaram-se dois encontros de familiares cuidadores,
designados “Entre cuidadores”. Perante a dificuldade na alocacdo de recursos
internos na area da Psicologia, recorreu-se a uma psicéloga externa ao ACES, com
experiéncia em grupos de suporte, Dra. Maria José Vilaca, que deu apoio a sessao,
conduzida pela mestranda. A Professora orientadora e uma enfermeira da ECCI
também estiveram presentes, participando activamente na partilha. Os
constrangimentos da populacdo-alvo, relacionados com a instabilidade do estado de
saude do familiar e até do proprio cuidador, obrigaram a mudltiplas prorrogagoes.

Finalmente, realizou-se apenas uma sessao a 5 de Fevereiro de 2011.

47 |



CAPACITAR OS FAMILIARES CUIDADORES PARA CUIDAR EM CASA DE PESSOAS EM FIM DE VIDA

Para escolha do local, foi criado um mapa com a localizagdo de cada cuidador, através
do mecanismo proprio disponivel no sitio Google Maps (http://maps.google.pt/),
destacando-se as pessoas sem transporte. Contactaram-se Juntas de Freguesia e a
Camara Municipal em busca de apoio para o transporte, mas sendo necessario apenas
para uma cuidadora, a UCC garantiu motorista e transporte, apesar de ser fora do
horario de expediente, ao sabado. Optou-se entdo por uma sala da Igreja Matriz da
Paréquia da Amadora, cujo Paroco autorizou a utilizacdo. Obteve-se ainda um
patrocinio de uma pastelaria local, Elvina, para o lanche previsto. Com o intuito de
assegurar o acompanhamento do familiar doente, durante os encontros dos familiares
cuidadores, estabeleceu-se contacto com o Banco Local de Voluntariado da Amadora,
através da Dra. Sandra Neves, assistente social do Gabinete de Apoio Social da
Amadora. Este recurso nao foi utilizado, por resisténcia dos cuidadores ou por terem

um cuidador substituto.

O primeiro encontro teve como objectivos: gerar um ambiente de grupo de familiares
cuidadores, propicio a partilha sobre emocbes relacionadas com final de vida;
promover estratégias de esperanca e amor; promover socializacado entre cuidadores;
proporcionar momentos de convivio e descanso. Durante a sessdo, foi apresentada
uma curta-metragem sobre esperanca e amor no final de vida, criada para o efeito,
seguido de partilha sobre experiéncia pessoal. Terminou com um lanche e distribuicdo
de uma frase motivacional e um “Caderno da Gratiddo” (apéndice Xl), com texto
exposto na curta-metragem e espaco para notas. Os cuidadores foram incentivados a

transpor e praticar estratégias de esperanca no quotidiano.

Como indicadores, seleccionou-se a taxa de presenca, a taxa de participagéo activa e a

utilizagcdo posterior do “Caderno da Gratidao” (escrita efectiva na seccédo “Gratidao
pelas coisas boas”, verificado na visita domiciliaria seguinte). Aplicou-se também a
Escala de Esperanca de Herth — HHI-PT (Viana, 2010), cuja mediana de 5,
correspondente a pontuacdo maxima, pareceu nao coincidir com a falta de esperanca
manifestada verbalmente pelos cuidadores, levantando davidas sobre a compreenséao
e correcto preenchimento da escala. A taxa de presenca foi de 20%, correspondente a
um dos cinco cuidadores pertencentes ao grupo, no momento do encontro.
Participaram ainda dois cuidadores admitidos na UCC apés inicio do projecto. A taxa
de participacdo activa foi de 100%, com partilha dos trés cuidadores, e profissionais

presentes. A utilizagdo posterior do caderno deu-se em dois casos, uma vez que um
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dos cuidadores admitiu ndo conseguir transpor as estratégias de gratiddo e esperanca
perante o agravamento do estado de saude da esposa.

O segundo encontro, ndo realizado, cuja descricdo se encontra no plano operacional
(apéndice X), pretendia sensibilizar os cuidadores para medidas praticas e Uteis para
cuidar em casa no final de vida, através da apresentacdo e estudo do Manual descrito
no ponto 3.

B. Implementacdo da figura de Enfermeiro de referéncia. Porque a enfermagem
comunitéria centrada na comunidade, pode dirigir-se ao individuo, (Wiliams &
Stanhope, 2011), efectuou-se um acompanhamento personalizado a cada familiar
cuidador, no seu domicilio ou por telefone, com frequéncia minima semanal,
incentivando no entanto a sua ligacdo ao grupo. Em alguns casos, ocorreu prestacao
directa de cuidados ao utente, com respectivo registo. Alguns cuidadores foram

reencaminhados para a Coordenadora de Psicologia.

A actividade teve como objectivos: facilitar a gestdo de emocdes, através de escuta
activa e presenca do enfermeiro; estimular a vigilancia de saude do cuidador; incentivar
a participacao no encontro de cuidadores; apoiar os familiares cuidadores nos cuidados
directos, com transmissdo de medidas praticas e simples de cuidados em final de vida.

O indicador de processo escolhido foi a taxa de cuidadores efectivamente
acompanhados, de 100%. A exclusdo dos cuidadores do grupo, por falecimento do

utente, foi sempre seguida de visita domiciliaria ou telefonema, para apoio emocional.

Para continuacéo desta actividade pela UCC, na reunido geral da ECCI, seleccionou-se
um enfermeiro de cada equipa como enfermeiro de referéncia, propondo-se como
actividades deste enfermeiro: investimento na formacdo em cuidados paliativos;
responsabilidade pelos utentes em fim de vida e seus cuidadores (da sua zona) e
subsequente atendimento telefonico; definicAo dos critérios de referenciacdo para
ECCI; consultoria a colegas; projectos multidisciplinares na area dos cuidados de fim
de vida/luto; incentivo de parcerias com EGA; formacdo de voluntarios; formacdo de

assistentes operacionais.
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C. Manual pratico dos cuidados em fim de vida “Cuidar dos nossos em casa”.
Sugerido por um dos cuidadores, foi elaborado um manual simples para os familiares
cuidadores sobre como cuidar em casa da pessoa em fim de vida, no qual se
apresentam medidas de intervencdo associadas a todos os diagndsticos, com o
objectivo de fornecer pequenas dicas e instru¢des préaticas sobre adaptacdo da casa,
cuidados de higiene, cuidados a pele, movimentacao, dor, respiracdo, confusdo, auto-
cuidado do cuidador, comunicacdo, e necessidades espirituais, com espaco para
contactos importantes. A justificacdo deste manual decorre directamente do stressor
“défice de conhecimentos”. Serviu de inspiragdo um manual publicado pela Associacéo
pela Dignidade na Vida e na Morte (Macmillan, et al., 2000), com conhecimento e
autorizacdo da secretéaria da direccéo, Dra. Carol Gouveia Melo. Consultou-se ainda a
Mestre Enf.2 Sandra Neves, perita em apoio a familia da pessoa em fim de vida, que
teve um contributo determinante na estruturacdo do manual. Para impressao do
manual, decorreu uma reunido com o laboratério Janssen®, na pessoa da Dra.
Madalena Damas, que demonstrou bastante interesse pela iniciativa. O tempo de
estagio, contudo, ndo permitiu a conclusdo desta iniciativa, ainda em aberto. Ainda
assim, foram entregues exemplares aos cuidadores, impressos numa impressora
convencional (apéndice XII). Como critério de avaliacdo, apuraram-se algumas frases

valorativas dos cuidadores, transcritas na avaliacdo (vide subcapitulo 3.6).

D. Sensibilizacdo dos profissionais. A resisténcia dos profissionais, descrito por
Imperatori & Giraldes (1993) como um dos maiores obstaculos a implementacdo de um
projecto, suscitou a necessidade de sensibilizacéo dos profissionais.

A integracdo da mestranda na Equipa da UCC permitiu sensibilizar os profissionais
através de contactos informais, quotidianamente, em situacbes formais, como
reunides de servigco, mas também em sessdes especificas sobre cuidados em fim
de vida. Numa das reunides gerais das ECCI, foi proposta uma alteracdo ao registo
informatico de enfermagem, nomeadamente a integracdo de uma descricdo mais

intensiva do cuidador, com nome, parentesco e observacoes.

Relativamente as sessOes, planearam-se trés: duas alusivas aos resultados do
diagnoéstico de situacdo, no fim da colheita de dados, e outra com avaliacdo do
projecto, no fim do estagio; e uma sessdo formativa sobre cuidados em fim de vida,

com discussdo das actividades em execucao e incentivo dos enfermeiros na sua

50 |




CAPACITAR OS FAMILIARES CUIDADORES PARA CUIDAR EM CASA DA PESSOA EM FIM DE VIDA

participagdo. As sessOes foram destinadas a todos os profissionais da UCC,
principalmente aos enfermeiros das ECCI, realizaram-se nas instalagdes da UCC, nos
dias 5 de Janeiro, 2 e 9 de Fevereiro. Além do método expositivo, a partir de projeccao
de diapositivos, estimulou-se também a participacéo activa dos profissionais. Os planos
de sessao de formagao encontram-se no apéndice Xlll. Os diapositivos das sessfes de
informacdo foram inseridos numa apresentacdo de grupo de estdgio, pelo que séo

expostos na integra, com a devida autorizacéo das restantes colegas, no apéndice XIV.

As sessdes tiveram como objectivos: sensibilizar os profissionais da UCC para a
importancia da capacitagdo dos familiares cuidadores da pessoa em fim de vida;
desenvolver o interesse pelos cuidados em fim de vida; transmitir os resultados do
diagnéstico de situacao; incentivar a discussdo das propostas de intervencédo e recolher
novas sugestdes; incentivar a identificacdo e apropriacdo do projecto pelos

profissionais, com vista a sua continuacao.

No final de cada sessdo, foi distribuido um questionario de apreciacdo da sessdao,
proprio da UCC (anexo V). Para a sessdo formativa foi ainda elaborado um
guestionario de avaliacdo formativa (apéndice XV), para diagnéstico de conhecimentos
sobre cuidados em fim de vida e verificacdo da compreensdo e adequacdo da
formacdo. Os resultados dos indicadores de presenca demonstraram uma adesao
crescente as sessbes (de 54% para 90%). A apreciacdo foi entre bom e muito bom.

Nos questionarios de avaliacdo formativa, obteve-se 85% das respostas correctas.

Actividades em concretizagéo:

Das intervencdes explicitadas de seguida, as trés primeiras foram idealizadas,
estipuladas e iniciadas pelo grupo de estagio, composto por trés mestrandas. Esta
estratégia de gestdo de recursos deveu-se a semelhanca dos focos de intervencéo dos

trés projectos, que tiveram em comum a capacitacao de familiares cuidadores.

E. Linha telefénica de apoio ao cuidador, com o objectivo de melhorar o apoio aos
cuidadores, através de uma linha directa aos Enfermeiros da Unidade de Cuidados na
Comunidade, durante um periodo limitado por dia e em horario de expediente, para
colocacao de questbes/duvidas. Em algumas situacdes, pode constituir uma alternativa

econdmica, evitando a recorréncia as urgéncias hospitalares.
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Para promover esta actividade, criou-se um modelo de registo dos contactos
telefénicos (apéndice XVI), aprovado pelo coordenador da ECCI, Enf.° José Cassiano,
e pelos respectivos profissionais, na reunido geral, com os objectivos de apurar os
principais motivos de contacto, emissores e formas de resolucdo facultadas pelos
profissionais; monitorizar o seguimento/resolucdo dos casos; contribuir para a

visibilidade do trabalho desenvolvido pela ECCI.

O periodo de aplicacéo, decidido pela equipa, foi de 31 de Janeiro a 4 de Marco. Até ao
dia 11 de Fevereiro, foram recebidas 20 chamadas telefonicas dos familiares
cuidadores ou utentes, principalmente por problemas relacionados com feridas,
drenagem vesical e obstipacdo, sendo a marcacao de visita domiciliaria a forma de

resolucdo mais comum optada pelos enfermeiros.

F. Cartdo de acesso prioritario aos cuidados de saude do cuidador familiar
principal, com reconhecimento dos familiares cuidadores como grupo vulneravel (Shi
& Stevens, 2005). As implicacbes na vida pessoal do cuidador, demonstradas nos
resultados de aplicacdo do QASCI, e a necessidade de permanéncia no domicilio,
acentuada no final de vida, dificultam o acesso dos cuidadores ao sistema de saude.
Em algumas situagfes, este acesso € facilitado informalmente pelos profissionais,
conhecedores da situacao. Pretende-se, com o cartdo, oficializar e alargar este acesso

prioritario a todos os cuidadores.

Para tal, denominou-se o cartdo por SIGA 7, por pretender acelerar o atendimento dos
cuidadores pelos profissionais de saude, e 7 por ser o nimero do ACES, elaborou-se o
regulamento (apéndice XVII) e modelo do cartdo (apéndice XVIII). Apds aprovacéo
pela coordenadora da UCC, o coordenador da ECCI, Enf.° José Cassiano, membro do
Conselho Clinico, apresentou formalmente a proposta (apéndice XIX) em reunido de

Conselho, a 5 de Janeiro de 2011. Aguarda-se ainda deferimento.

G. Parceria com Banco Local de Voluntariado da Amadora. Iniciado o contacto com
a Dra. Sandra Neves, a UCC demonstrou interesse na inscricdo como Organizacao
Promotora de Voluntariado, de forma a providenciar formacédo aos voluntarios sobre

cuidados no domicilio e efectivar a integragéo na ECCI.
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H. Blogue para cuidadores e profissionais, que pretende contribuir para diminuir as
alteracOes de vida social dos cuidadores. Uma vez que a populacao alvo do projecto
nao dominava ferramentas informaticas, a actividade n&o foi eleita como prioritaria.
Contudo, inspirada pela partilha no Encontro de Cuidadores, principalmente pelos
cuidadores mais novos, que manifestaram especial preocupacdo com os seus filhos,
pela dificuldade em abordar o fim de vida do outro progenitor, recebeu uma nova
motivacdo. Sugeriram, por isso, a promoc¢ao de uma rede social dos filhos da pessoa
em fim de vida, quer em encontros, quer através das novas formas de comunicacéo,
como a Internet. Deu-se entdo inicio a um blogue com o objectivo de promover a
comunicacdo entre cuidadores, e também com os profissionais. O blogue aguarda
aprovacao pela UCC, pelo que ainda ndo se encontra disponivel em linha. O modelo

encontra-se no apéndice XX.

3.6 Avaliacao

A avaliacao é fulcral na determinacao da eficacia e pertinéncia do percurso realizado,
confrontando os objectivos com as estratégias realizadas (Tavares, 1990). Como ultima
etapa do Planeamento em Saude, alude ao aspecto ciclico da metodologia, pois
apresenta, com efeito, um novo diagndstico de situacdo, motivando muitos outros
projectos (Tavares, 1990). Se na fase de diagnostico se compara a situacdo actual de
saude da populacéo-alvo com a ideal, a avaliacdo descortina em que medida o projecto

permitiu uma aproximacao de ambas.

De acordo com Carvalho & Carvalho (2006), o processo de avaliacdo apresenta duas
perspectivas, por um lado, a averiguacdo do alcance dos objectivos propostos, por
outro, a andlise dos efeitos e impacto do projecto. Aos indicadores de resultado, a
Metodologia do Planeamento em Saulde acrescenta os indicadores de processo
(Tavares, 1990).

Como indicadores de processo, definiram-se o nimero de visitas domiciliarias e tempo
médio, e 0 numero de telefonemas (com propdsito terapéutico, excluindo assim as
chamadas para marcacdo de visitas), consideradas as actividades base de todo o
projecto. Portanto, de 15 de Outubro a 11 de Fevereiro de 2010, foram realizadas 58
visitas (das quais sete sem sucesso), com tempo médio de 35 min, e 50 telefonemas

(dos quais 12 sem sucesso).
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A formulacdo de indicadores de resultado, que reflectem o impacto do projecto,
revelou-se um desafio complexo, quer pelo tempo limitado para concretizacdo do
projecto, quer pela especificidade do problema e do grupo alvo. De facto, para
mudanca comportamental e restauracdo do sistema-cliente, € necessario um periodo
mais longo do que o definido para implementacéo deste projecto (Carvalho & Carvalho,
2006), o que impossibilitou o uso de indicadores da Nursing Outcomes Classification
(NOC), como saude emocional do cuidador, apoio ao papel do cuidador e stressores do
cuidador (Moorhead, Johnson, Maas, & Swanson, 2008). Por outro lado, o0 QASCI ndo
apresenta scores, nao permitindo por isso a utilizagdo dos indicadores sugeridos pela
OE, no dominio “Tomar conta” (Ordem dos Enfermeiros, 2007). No que concerne a
populacao-alvo, o grupo foi sofrendo um decréscimo acentuado ao longo do tempo
(apéndice 1), consequéncia do falecimento dos familiares, descrito como critério de
exclusdo. Desta forma, uma nova aplicacdo do QASCI, inicialmente prevista para esta
fase, deixou de ser viavel: por um lado, seria aplicavel apenas a cuidadores no activo,
nao avaliando os eventuais ganhos em saude em beneficiarios do projecto entretanto
excluidos, nomeadamente familiares cuidadores em luto; por outro lado, a variavel em
causa, a sobrecarga, aumenta com o0 agravamento dos sintomas do familiar (Sherman,

1998), suscitando o enviesamento dos resultados.

O caracter sui generis do projecto afectou também a avaliacdo, uma vez que se optou
por simplesmente ponderar cada objectivo operacional, referido na fixacdo de
objectivos (0), e verificar o seu cumprimento. Considera-se ter atingido as metas
propostas, em relagcdo a alguns cuidadores, pois nem todas as actividades foram
aplicadas aos 11 cuidadores iniciais. Pensa-se que o caracter modesto dos objectivos,
devido as especificidades do grupo, declarado em expressdes como “pelo menos uma
frase” ou “pelo menos uma medida”, tenha contribuido para o alcance das metas

propostas, das quais se apresentam alguns exemplos no quadro 2:

54 |



CAPACITAR OS FAMILIARES CUIDADORES PARA CUIDAR EM CASA DA PESSOA EM FIM DE VIDA

Quadro 2 — Exemplos de metas e respectiva avaliagéo.

METAS AVALIACAO

a) Que os familiares cuidadores partilhem, individualmente ou | Todos os familiares cuidadores
em ambiente de grupo, a sua vivéncia pessoal de cuidar o | individualmente. Uma cuidadora
familiar, nomeadamente a sobrecarga emocional por perda | também partilhou em grupo.

iminente e alteracéo dos planos de vida;

b) Que os familiares cuidadores expressem, pelo menos, uma | “Coisas boas? O encontro no sabado

palavra ou frase indicativa de esperanca ou gratidao; foi muito bom, fez-me bem.”

¢) Que os familiares cuidadores conhegam, pelo menos, uma | “Wou passar a alargar os pés, em vez
posicdo correcta de biomecanica, nomeadamente nos | de os juntar, quando for levanta-lo.”

posicionamentos e transferéncias do familiar; “ Lo,
Ponho sempre as costas direitas.

d) Que os familiares cuidadores citem, pelo menos, uma | “Vou tentar ter mais cuidado com o

medida pratica para manutenc¢do da sua salde; meu descanso.”

e) Que os familiares cuidadores mencionem, pelo menos, uma | “Pois, 5 minutos para um cafezinho la

alternativa para manutenc¢éo de vida social; fora, e fico noval!”

“A vizinha também ja vem c3, e a

gente conversa.”

f) Que os familiares cuidadores refiram, pelo menos, uma | “Quando ele fica desorientado, ja sei
medida especifica sobre cuidar em fim de vida. gue ndo posso gritar com ele, mas

manter um ambiente calmo.”

“Ele tem comido menos, fago-lhe os
pratos favoritos, mas também ja sei
gque ndo posso forcar. Ele né&o

precisa tanto de comer como antes.”

Por outro lado, recorreu-se também a avaliacdo subjectiva dos cuidadores, de acordo
com Redman (2003), patente nas frases sobre o projecto espontaneamente proferidas
pelos cuidadores, assim como nos agradecimentos. Desde o primeiro contacto,
inclusive na colheita de dados, os cuidadores expressaram gratidao pelo ambiente de
partilha, escuta activa e confianga. Os cuidadores remanescentes, no final do estagio,
apenas trés, foram ainda directamente questionados sobre a avaliagdo do projecto,
assim como a percepc¢ao sobre evolucdo do seu nivel de sobrecarga durante o periodo
do estagio. Unanimemente, reconheceram que, apesar da sobrecarga ter aumentado,

participar no projecto trouxe beneficios a vivéncia do papel de cuidador. Afirmaram que
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esse aumento nao foi tdo acentuado quanto seria sem a intervencao realizada.

Apresentam-se, de seguida, algumas frases indicativas dos efeitos positivos do

projecto:

“Estas luzinhas sempre ajudam a gente. Ficamos mais calmas e com mais
defesas (...). E diferente de n&o saber o que fazer... Abrir o espirito. Estou mais
aliviada.”

Sobre o encontro; “Gostei muito, temos de continuar.”

Sobre o manual: “Ah, isso da jeito, para a gente saber.”; “Eu gosto muito de ler
estas coisas.”

“Muito obrigada por todo o apoio que nos deu. Fez uma diferenga nas nossas
vidas para melhor. Estamos muito agradecidas.”

“‘Acima de tudo, a sua presenca sempre me deu mais forca para enfrentar a
doenga.”

“Muito obrigada a toda a equipa. Sem este acompanhamento, nesta fase, jamais
conseguiria.”

“Muito obrigada por este interesse que tem por mim, esta sempre preocupada
comigo, muito obrigada.”

“Sem vocés... sdo uns anjos para mim.”

“Muito obrigada por me escutar.”

A opinido informal dos cuidadores, assim como o0 seu desejo de continuidade do

projecto, manifestam a importancia e impacto positivo do projecto no seu papel e nas

suas vidas.
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4. CONCLUSOES

No capitulo final expdem-se as conclusdes do projecto, abordando as limitacdes do
mesmo (4.1), implicacbes/recomendacdes para a pratica (4.2), reflexdo sobre as
competéncias desenvolvidas na area de especializacdo em enfermagem comunitéria

(4.3) e consideracdes finais (4.4).

4.1 Limitacdes do projecto

Como referido ao longo do relatério, o projecto apresentou algumas fragilidades. A
mais determinante relacionou-se com a populagéo-alvo, cujo critério de exclusdo por
falecimento do familiar em fim de vida provocou ndo s6 um reduzido numero de
participantes no seu todo, como a constante reducédo ao longo do tempo. Esta limitacéo
afectou a fase de diagndstico, em particular a interpretacdo dos resultados, mas
também a aplicacdo das actividades e avaliacdo do projecto, com protelamentos nas
varias etapas em relacdo ao cronograma previsto (apéndice ). Poderia ter-se
substituido os cuidadores excluidos por novos cuidadores, 0 que nao se tornou viavel

pelo periodo restrito de implementacéo.

A referenciacao tardia pelos profissionais dificulta a intervencéo nos cuidadores, muitas
vezes identificados apenas nas ultimas semanas ou dias de vida do utente, como

aconteceu em alguns casos na colheita de dados.

A participagdo nas actividades exteriores ao domicilio também se viu susceptibilizada
pela instabilidade e imprevisibilidade do estado de saude da pessoa cuidada, pelo que
o cuidador receava ausentar-se, mesmo perante a oferta de um cuidador voluntario que
permanecesse junto do familiar durante a actividade. Neste sentido, as actividades

foram aplicadas directamente no domicilio, excepto o encontro de cuidadores.

A formacao basica sobre cuidados em fim de vida dos profissionais de saude da UCC
em geral também constituiu um obstaculo, mas simultaneamente um desafio. Por um
lado, o projecto careceu de peritos in loco, que poderiam ter facilitado a sua
planificacdo e implementacédo, assim como a identificacdo e apropriacdo pela equipa.
Contudo, surgiu uma oportunidade impar de integracdo e motivacdo da Equipa, com
momentos de formacdo, num despertar para o reconhecimento da importancia desta

tematica, assim como a identificacdo da mestranda como elemento de referéncia na
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area. Pensa-se que esta realidade contribuiu de forma marcante para o

desenvolvimento de competéncias especializadas, abaixo explicitadas.

A parca investigacdo realizada em contexto nacional nos cuidados em fim de vida
constituiu outro factor limitante, em especial pela falta de instrumentos apropriados aos

cuidadores em fim de vida validados para a populacéo e lingua portuguesa.

A duracgédo do estagio, de 18 semanas, condicionou a plena implementacao de todas as
etapas da Metodologia utilizada, em especial a avaliagédo, por inviabilizar a aplicacao de

indicadores de resultado (Carvalho & Carvalho, 2006).

4.2 Implicacdes/recomendacdes para a pratica

A realizagéo deste projecto destinado aos familiares cuidadores permitiu verificar in situ
as necessidades do grupo. Em geral, contribuiu para um reavivar da importancia da
promocao e restauracdo da sua saude, e salientar que também os cuidadores séo alvo
de cuidados de enfermagem. Uma cuidadora referia, a este respeito, “nunca ninguém
me tinha perguntado como eu estava” (sic). Assim, sugerem-se algumas

recomendacdes para a pratica.

A criacdo de um grupo de ajuda mutua é, de acordo com o projecto, proveitoso para 0s
familiares cuidadores. Partindo deste grupo, sugere-se a promoc¢ao de um grupo de
ajuda muatua destinado aos familiares cuidadores em luto, para vivéncia de um luto

saudavel.

A definicdo de critérios para admissdo de utentes em fim de vida pela ECCI pode
facilitar o contacto mais precoce destes cuidadores familiares, para facilitar a sua
preparacao para a fase final. O manual elaborado, que deve ser sujeito a frequentes

actualizac@es, pode facilitar a adaptacdo do cuidador aos cuidados em casa.

O reconhecimento do grupo como vulneravel e prioritario por parte do ACES pode
agilizar as actividades em concretizacdo, como € exemplo o cartdo de acesso prioritario

aos cuidados de saude.

Conforme refere Tavares (1990), foi notéria a criacdo de expectativas face ao projecto,
devido ao estudo das necessidades dos cuidadores e a implementacdo do projecto, o

gque acentua a importancia da sua continuacao.
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Sugere-se ainda um estudo/projecto sobre a relacdo de parceria dos profissionais com
os familiares cuidadores e o reconhecimento destes como membros da equipa de

saude.

4.3 Reflexdo sobre as competéncias desenvolvidas na area de

Especializacdo em enfermagem comunitéaria

O projecto, como momento culminante do percurso académico, permitiu a mobilizacédo
dos saberes adquiridos durante a fase curricular, mas também da pratica profissional,
com horizonte concreto na aquisicdo de competéncias especializadas em enfermagem
comunitaria. Tendo por base o Guia Orientador do Aluno da ESEL (ESEL, 2009) e o
Modelo de Desenvolvimento Profissional da Ordem dos Enfermeiros (Ordem do
Enfermeiros, 2009), reflecte-se sobre o caminho realizado.

Considera-se que as principais competéncias desenvolvidas advém da utilizacdo da
Metodologia do Planeamento em Saude, nomeadamente na avaliacdo do estado de
saude de grupos, familias ou comunidades, e na planificacdo do projecto, articulando
esta metodologia com modelos de intervencdo de enfermagem comunitaria, neste
caso, Modelo de Sistemas de Neuman. O diagnéstico de situacdo possibilitou uma

maior pratica em técnicas de investigacao, na colheita e tratamento de dados.

A definicdo do foco de intervencgéo exigiu também a problematizacdo do fenémeno no
ambito da enfermagem comunitaria, em atencdo ao contexto do ACES, nacional,
Europeu e mundial, com andlise de artigos sobre a realidade dos cuidadores em
diversos paises. Desta forma, foi possivel reconhecer a ligacdo do projecto ao Plano de

Accdo da UCC Amadora + e ao préprio Plano Nacional de Saude.

As limitagbes supracitadas impulsionaram o desenvolvimento de competéncias na
coordenacao e lideranca do projecto, principalmente de motivacdo e formacao da
Equipa da UCC. Por outro lado, facilitou a autonomia no planeamento e implementacéo
das intervengfes. Neste ambito, foi possivel estabelecer contacto e usufruir de alguns
recursos da comunidade, como servicos de transporte, de voluntariado, locais de

reunido e restauracao.
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As sucessivas alteracbes no grupo-alvo constituiram uma situacdo adversa, que
requereu a capacidade de compreensdo e gestdo de problemas, com adaptagéo e

procura de alternativas ao plano original.

A pratica reflexiva, com especial atencéo aos valores ético-sociais dos grupos, familias
e/ou comunidades, sendo um dever de cada enfermeiro, imp0Gs-se como potente

instrumento, no cuidado em situacdes de fim de vida.

A integracdo na Equipa da UCC, em especial a participacdo em reunides de Equipa
multidisciplinar, permitiu a emissdo de opiniées fundamentadas sobre a importancia
dos familiares cuidadores da comunidade, assim como a melhoria do sistema

informatico na personalizagdo do cuidador.

O projecto ajudou a desenvolver competéncias na area da Investigacdo, através da
colheita e tratamento de dados, assim como da interpretacdo dos resultados, com

apresentacao dos mesmos a populacao-alvo, no contexto profissional e académico.

Como objectivo do préprio projecto, desenvolveram-se ainda competéncias face ao
processo de capacitacdo de grupos, familias e/ou comunidades, através da
contribuicdo para a restauracdo do sistema-cliente, pela proteccédo contra stressores,
por intervencdes a nivel de prevencdo primaria e secundaria, preconizadas por
Neuman (2011).

Pela transmisséo dos resultados e sugestdes para a pratica, espera-se ter contribuido
para uma pratica baseada na evidéncia, para a inovacao dos cuidados em fim de vida,
como a figura do enfermeiro de referéncia ou a criacdo de grupos de suporte e ajuda

mutua, com vista a melhoria continua da qualidade do exercicio profissional.

De acordo com o Modelo de Aquisicdo de Competéncia de Dreyfus, adoptado por
Benner (2001), conclui-se a manutencdo no nivel de “Iniciada”, uma vez que o nivel
seguinte requer uma pratica profissional de pelo menos um ano na area, o que no

entanto ndo menospreza o desenvolvimento das competéncias supracitadas.

4.4 Considerac0Oes finais

Os familiares cuidadores da pessoa em fim de vida podem ser reconhecidos como uma
subpopulacao vulneravel, sujeita a accao de stressores relacionados com o seu papel,

com necessidades reais em promocéao da saude e prevencgdo da doenca.
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A promogéao da saude, com um potencial ilimitado, deve constituir cada vez mais o foco
dos sistemas de saude, que ultimamente tém assistido a um investimento superior a
nivel de prevencdo secundaria em detrimento da primaria. Este projecto assumiu-se
como uma oportunidade impar no desenvolvimento de competéncias na area da
prevencdo primaria e foco na comunidade por parte da mestranda, cujo exercicio
profissional se restringe a prestacdo de cuidados de prevencdo secundaria e terciaria
em medicina oncolégica. Como experiéncias inovadoras, salienta-se a interacgcdo com
o cliente no seu ambiente natural, inclusive no domicilio; o investimento na promocéao
da saude; o reconhecimento da responsabilidade do cliente no seu processo de salde;
a abordagem ao grupo como cliente; e o aprofundamento de referenciais tedéricos e

taxonomias especialmente utilizadas nos cuidados de saude primarios.

A metodologia do Planeamento em Saude demonstrou-se um instrumento proficuo na
gestédo de recursos e implementacao do projecto, cuja harmonia dependeu do respeito
por cada etapa.

O Modelo de Sistemas de Neuman, apesar de inicialmente interpretado como
complexo, revelou-se um modelo Uutii e adequado a intervencdo comunitéaria,
complementar da metodologia do Planeamento em Saude, principalmente na
elaboracao de diagnosticos, suportando também a seleccao de estratégias.

Em relacdo ao percurso, as limitacdbes do projecto propiciaram momentos de

fortalecimento e aprendizagem.

Com este projecto, procurou-se também contribuir para uma maior visibilidade dos
familiares cuidadores da pessoa em fim de vida, como clientes e parceiros dos
cuidados de enfermagem, cujas potencialidades podem beneficiar do investimento da

enfermagem comunitaria na capacitacao para cuidar.
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Apéndice | - Cronogramas de projecto (previsto e reformulado)
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Apéndice Il — Evolucéo do grupo de familiares cuidadores e motivos
de exclusao
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Apéndice lll - Inquérito de caracterizacdo demografica dos familiares
cuidadores e seus familiares em fim de vida
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Ne

E COLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DE LISBOA | MESTRADO E POS- LICENCIATURA DE ESPECIALIEAGAD
EM ENFERMAGEM COMUNITARILA | ESTAGIO DE ENFERMAGEM COMUNITARIAE D4 FaMiLLa

CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA DO CUIDADOR FAMILIAR PRINCIPAL

CUIDADOR INFORMAL FAMILIAR PRINCIPAL

1. Sexo:

1.1 Feminino [] 1.2 Masculine [

2. Idade: anns

3. Nacionalidade:

4. Estado Civil:

41 Bolteirn. ..o
4.2 Casado{a) Unifo de facto
43 VIIF0 (A
4 4 Divarciadafa)f Separado (&) []
5. Nivel de escolaridade
S, Menburn []
5.2. Ensino bésico - 1.%eiclo . []
53. Ensino bésico - 2 %ciclo. .. []
54, Ensino hdsico -3 %ciclo.... U
5.5, Ensino Secundario e pds-secundario.. .. []
5.6. Ensino Supenior []
0. Actividade Profissional
6.1 Forgas Ammadas o O
6.2, Representantesdo poder legislativo

e de orgios ex ecutivos, dirigentes, directores e gestores

X BEUHIVOS. oot eeess et enes et e O
6.3, Especialistas das Actividades Intelectuais

8 CHBIEFIRAR oo O
6.3 Teécnicos e Profissionais de Hivel Interm édio.......... 1
6.4 Pessoal Admindstrativo.. ..o |
6.5 Trabalhadores dos servigos pessoais de protecdo

e segurania & wendedores. . 1
b6 Agricultores e Trabalhadores Qualificados

da Agricultura e Pescas. ... 1
6.7  Trabalhadores gqualificados da indistria,

construgio e artifices. o O
6.2 Operadores de InstalagSes e Magquinas

e Trabalhadores da Motagem o, |
A9 Trabalhadores Nio Qualificados. ... O
6.10 Pensionista/Reformado. ..o, |
611 Estudanbe O
B.12 Desempregado ..o 1
G135 DR s |

7. Grau de Parentesco:
T1 Mando fEsposa. .
7.2 Filha /Filha
7.3 Mora/Genm
T4 Irmif Imio .
5 DU,

78|

8. Ha quanto tempo é cuidador?

PESSOA DEPENDENTE

1. Sexo:
1. Feminina ]

2. Masculine [

2. Idade: anos

3. Estado Civil:

31 Solteirn ]
3.2 Casgado{a) Unifio de facto ]
3.3 Viiwo (a) []
34 Divorciado(a)f Separado (2)  []

4.{Jual a patologia do seu familiar?
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Apéndice IV - Entrevista semi-directiva sobre dificuldades e
necessidades de cuidar em fim de vida
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N.° /

ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DE LISBOA | MESTRADO NA AREA DE ESPECIALIZAGAO DE ENFERMAGEM

COMUNITARIA | ESTAGIO DE ENFERMAGEM COMUNITARIA E DA FAMILIA

GUIAO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRURADA

1. Quais sao as suas principais necessidades/dificuldades nesta fase final da vida do
seu familiar?

2. Quais as suas expectativas nesta fase?
Sente-se preparado para cuidar?

4. De que forma a Equipa de Saude o pode ajudar?
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Apéndice V - Declaracdo de consentimento informado de participacéo
no projecto dos familiares cuidadores
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Conforme a “Declarac¢ao de Helsinquia da Associagao Médica Mundial”
(Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983)

Designagéo do estudo:

“CAPACITAR OS FAMILIARES CUIDADORES PARA CUIDAR EM CASA DA PESSOA EM FIM DE VIDA”

Investigadora: Enf.2 Vanessa Machado (contacto telefénico)

Eu, , abaixo

assinado, compreendi a explicagdo que me foi fornecida acerca do estudo em que
estou a participar, tendo-me sido dada a oportunidade de fazer as perguntas que

julguei necessarias.

Tomei também conhecimento que, de acordo com as recomendacdes da declaracdo de
Helsinquia, a informagdo ou explicagcdo que me foi prestada versou os objectivos, 0s

métodos, os beneficios previstos e 0 eventual desconforto.

Por isso, consinto a participacdo no estudo, respondendo a todas as questdes
propostas e autorizando gravacdo de dados em formato audio. Permito que estas
informagdes sejam utilizadas em futuros estudos, podendo desistir de participar a

qgualquer momento, sem que dai resulte qualquer prejuizo para o meu familiar.

Amadora, de de 2010

Assinatura

Assinatura da investigadora

(Vanessa Anjos da Silva Machado)
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Apéndice VI - Resultados do QASCI por item

(mediana e frequéncias absolutas)
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n.e mebia] Frequéncias absolutas
DJ. Item
item ML 123415

A| 1 |Sente vontade de fugir da situacdo em que se encontra? 3 31]0|5(2]1
Considera que, tomar conta do seu familiar, é

Al 2 [onsidered e 3|1]o|s]2]3
psicologicamente dificil?
Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a cuidar do

Al 3 > | (0) e esgotada(o) p 4 |l2|0]3]2]34
seu familiar?
Entra em conflito consigo prépria por estar a tomar conta

Al 4 " gopropriap 1|6]1]4aflo]o
do seu familiar?
Pensa que o seu estado de salde tem piorado por estar a

Bl 5 | o' > P P 3 |1]1]4]3]2
cuidar do seu familiar?
Cuidar do seu familiar tem exigido um grande esforco

Bl 6 [" & & ¢ al2|1|1]2]s
fisico?
Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu

B| 7 [PEMEAeP a 3 |1]3]2]2]3
familiar adoeceu?
Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém sido

B| 8 |alterados em virtude de estar atomar conta do seu 5 21011 1( 7
familiar?
Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu

Bl 9 . L. L. . 4 5 0 0 2 4
familiar e que o tempo é insuficiente parasi?

B| 10 |Sente que avida lhe pregou uma partida? 4 41 0f 1 1|5
E dificil planear o futuro, dado que as necessidades do seu

Bl 11 . - . . . 5 2 0 0 1 8
familiar ndo se podem prever (sdo imprevisiveis)?
Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensacdo de estar

B| 12 3 3 2 2 1 3
presa(o)?
Evita convidar amigos para sua casa, por causa dos

B| 13 . 1 7 1 1 0 2
problemas do seu familiar?
A suavida social, (p. ex., férias, conviver com familiares e

B| 14 |amigos) tem sido prejudicada por estar a cuidar do seu 4 110 2| 3|5
familiar ?

B| 15 |Sente-se sé e isolada(o) por estar a cuidar do seu familiar?| 4 41 0f1|2] 4
Tem sentido dificuldades econdmicas por estar a tomar

C| 16 . 3 4 1 4 1 1
conta do seu familiar?
Sente que o seu futuro econdmico é incerto, por estar a

C| 17 . . 3 4 1 2 1 3
cuidar do seu familiar?
J3 tiu ofendid d

ol 18 a se sentiu ofendi a(o)ezaTn.ga a(o) como 5 alalalilo
comportamento do seu familiar?
J3 ti b d t tod

bl 19 aspt jsen iu embaragada(o) com o comportamento do seu 1 slol1l1lo
familiar?
Sente que o seu familiar a(o) solicita demasiado para

p| 20 [>M€ 9 liar a(o) P 2 s|1]1]2]2
situacdes desnecessarias?

D| 21 |Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar? 1 7/10[3]0]1
Sente que nao tem tanta privacidade como gostaria, por

D| 22 1 7 0 3 0 1

estar a cuidar do seu familiar?
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n.e mebia| Frequéncias absolutas
. Item
item NNl 1213|445

Consegue fazer a maioria das coisas de que necessita,

23 . 3 4 1 3 1 2
apesar do tempo que gasta a tomar conta do seu familiar?
Sente-se com capacidade para continuar a tomar conta do

24 . . ) 2 5 3 1 1 1
seu familiar por muito mais tempo?
Considera que tem conhecimentos e experiéncia para

25 . . 3 4 0 4 1 2
cuidar do seu familiar?
A familia ( que ndo vive consigo) reconhece o trabalho

26 : ey 18|01 1]1
gue tem, em cuidar do seu familiar?

27 |Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares? 1 8|1 1|]0f|1]1

28 |Sente-se bem por estar a tomar conta do seu familiar? 1 ]11|]0]0f[O0] O
O seu familiar mostra gratidao pelo que estd a fazer por

29 & peloq P 1701201
ele?
Fica satisfeita(o), quando o seu familiar mostra agrado por

30 a(0), quando gradoport v 10| ool o1
pequenas coisas (como mimos)?
Sente-se mais proxima(o) do seu familiar por estar a

31 . 1 8|0 1|0/ 2
cuidar dele?
Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua auto-

32 |estima, fazendo-a(o) sentir-se uma pessoa especial, com 1 6| 0| 10| 4

mais valor?

Dimensdo (D)

Satisfacdo com o papel e com o familiar

Suporte familiar

ReaccOes a exigéncias

Mecanismo de eficacia e de controlo

Sobrecarga financeira

Sobrecarga emocional

®(>OmMO(m|o

ImplicagBes na vida pessoal
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Apéndice VIl - Analise de conteudo as entrevistas
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Cadigo

Dimenséo

Unidade de

Unidade de contexto

Registo
A Sobrecarga .e njomonal (por perda pensar "N&o quero pensar nisso... (choro)"
iminente)
B Suporte da Equipa de Saude enfermeiros  |"que os senhores enfermeiros me apoiem"
A Sobrecarga € rr_lomonal (por perda pensar "N&o quero pensar nisso" (final de vida)
iminente)
Sobrecarga emocional (por perda . ) )
A gaem (porp custa "custa muito” (final de vida)
iminente)
Défice de conhecimentos . "Nessa situagao, ja ndo sentiu que tinha conhecimentos para tratar dele? — Nao!"
C . . . conhecimentos | .. )
(cuidados em fim de vida) (final de vida)
B Suporte da Equipa de Saude médica "aquela médica é para mim uma santa também (choro)"
B Suporte da Equipa de Satide buscar a dong — nao v?nha ¢4, que eu passo-lhe, deixo aqui tudo e diga a sua netinha
para vir ca buscar
B Suporte da Equipa de Saude choro "E a Sra. Dra. ...(choro) tenho a agradecer-lhe muito"
B Suporte da Equipa de Saude pronta "esta sempre pronta para mim"
. , "Ela agarrou, veio comigo ao guichet, mandou marcar consulta, e disse que os
B Suporte da Equipa de Saude consulta 9 9 9 " d
outros esperavam um bocadinho, que agora era esta senhora’
. , - "tenho a impresséo (choro) que ele [psicélogo] também foi um anjo da guarda que
B Suporte da Equipa de Saude psicologo P " ( )d [p 9] I 9 4
me apareceu
. , L, "é s6 com ele [psicélogo] que eu falo, desabafo, coisas que eu nédo quero dizer aos
B Suporte da Equipa de Saude psicologo ) _[p 9] q a q
meus filhos, digo-lhe a ele
B Suporte da Equipa de Saude apoio "Ele d&-me muito apoio”
Sobrecarga emocional (por perda " o
A S pensar nem quero pensar nisso
iminente)
A Sobrecarga e mouonal (por perda dificil "Isso é um bocado dificil de responder”
iminente)
Sobrecarga emocional (por perda . N . . . . - N
A - amigos preciso s6 do apoio dos meus amigos e familiares.
iminente)
Défi nhecimen . . .
C elee de co ecime _tos conhecimentos |"N&o tenho conhecimentos de enfermagem ou de esse tipo"
(cuidados em fim de vida)
A Sobrecarga ;:nn?::r:?:)a | (por perda fim "Sente-se preparada para cuidar até ao fim? - Isso talvez nao.
A Sobrecarga gnjocmnal (por perda fim "ndo quero saber se calhar bem o que é que é esse fim"
iminente)
Sobrecarga emocional (por perda - "
A S pensar n&o quero pensar
iminente)
A Sobrecarga .e momonal (por perda preparada  |"mas eu ndo estou preparada para isso"
iminente)
A Sobrecarga e mouonal (por perda preparado  ["quem é que esta preparado nessa altura?"
iminente)
A Sobrecarga .e momonal (por perda lembrar "nem quero lembrar"
iminente)
Sobrecarga emocional (por perda ~ . . . . . "
A . nao sei n&o sei o que é que podem ajudar
iminente)
Sobrecarga emocional (por perda = . . x - . . . . "
A S nao sei Eu.. ndo sei, ndo sei, nem sei 0 que é que vai acontecer
iminente)
Sobrecarga emocional (por perda " N
A S pensar nem quero pensar
iminente)
A Sobrecarga emocional (por perda ensar "Nem quero pensar que eu vou ficar sem o meu [nome carinhoso atribuido ao
iminente) P conjuge]”
A Sobrecarga _emocmnal (por perda choro (choro)
iminente)
A Sobrecarga _e momonal (por perda nao sei "N&o sei responder”
iminente)
A Sobrecarga gmomonal (por perda fim "Sente-se preparada para cuidar dele até ao fim? — Eu acho que sim..."
iminente)
Sobrecarga emocional (por perda N . . . = : "
A aguento se ele morre de repente aqui ao pé de mim, eu ndo sei se aguento

iminente)
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Cadigo

Dimenséo

Unidade de

Unidade de contexto

Registo
A Sobrecarga _en?ouonal (por perda pensar "Nem posso pensar numa coisa dessas..."
iminente)
A Sobrecarga e momonal (por perda pensar "prefiro ndo pensar nisso..."
iminente)
C Deflce de conhemmeqtos saber “E n&o saber exactamente o que fazer para acompanhar da melhor forma"
(cuidados em fim de vida)
Défice de conhecimentos - N
C . ) . saber n&do saber o que me espera
(cuidados em fim de vida)
A Sobrecarga € m00|onal (por perda choro "da-me vontade de chorar (choro)"
iminente)
Défice de conhecimentos "acha que a Equipa de Saude a podia ajudar? — Acho. Tentar alertar-me para
C . . ) alertar-me - . N
(cuidados em fim de vida) situagdes que venham a acontecer
Défice de conhecimentos "mas se me disserem que o que vao fazer no hospital eu posso fazer em casa,
C . . X fazer . "
(cuidados em fim de vida) pronto, ai fago em casa
C Def.'ce de conh_emmen_tos saber "Eu gostava de saber em termos de cuidados paliativos o que ha"
(cuidados em fim de vida)
Sobrecarga emocional (por perda . - S
A - pensei sinceramente, acho que nunca pensei nisso'
iminente)
B Suporte da Equipa de Saude psicologo "nessa altura um acompanhamento psicoldgico, porque vai ser duro”
Sobrecarga emocional (por perda . N - . o o
A o pensei nunca pensei nisso, no que € que poderia vir a precisar
iminente)
B Suporte da Equipa de Saude apoio "preciso de apoio”
B Suporte da Equipa de Saude sozinha "Sozinha j& ndo consigo esta a ser dificil.”
A Sobrecarga e m00|onal (por perda nada "Porque gostava que nada tivesse a acontecer.”
iminente)
A Sobrecarga e momonal (por perda custar "vai custar bastante”
iminente)
A Sobrecarga e m00|onal (por perda espero "sé espero ndo estar sozinha. "
iminente)
B Suporte da Equipa de Saude apoio "gostava pelo menos... darem-me um apoio no aspecto de higiene"
B Suporte da Equipa de Saude ajuda "tenho que ter bastante ajuda porque sozinha ndo consigo."
Défice de conhecimentos - -
C ) ) . ratica "Nem tenho prética"
(cuidados em fim de vida) p p
B Suporte da Equipa de Saude sozinha " Sozinha n&o consigo."
Sobrecarga emocional (por perda . " A : . A .
A S reagir como é que... (...) psicologicamente como é que eu vou reagir’
iminente)
C Défice de conhecimentos reparado  |"Acho que vai ser preciso alguém preparado melhor do que eu."
(cuidados em fim de vida) prep 4 P 9 prep d )
Sobrecarga emocional (por perda . o . R
A o péssimo sei que vai ser péssimo
iminente)
Défice de conhecimentos . . X . . N
C . ) ) explicou sim, exactamente, nunca ninguém me explicou nada.
(cuidados em fim de vida)
C Défice de conhecimentos manual "Tem algum manual do que pode acontecer, para eu ler"
(cuidados em fim de vida) J quep P
Défice de conhecimentos . . s . . . ) : .
C . ) ) instruir-me € instruir-me mais ou menos como é que eu lido com isso.
(cuidados em fim de vida)
A Sobrecarga _e njomonal (por perda custa-me "custa-me muito"
iminente)
A Sobrecarga _er’r_]omonal (por perda ndo sei "ndo, ndo sei, deve ser coisas de, da hora."
iminente)
B Suporte da Equipa de Saude eles "eu tenho a dizer que eles tém sido 5 estrelas"
B Suporte da Equipa de Saude ligar "tem-me ajudado muito, porque basta eu ligar, ela atende-me logo, isso é bom."
A Sobrecarga e m00|onal (por perda choro a gente pensa, mas depois na hora... (choro)
iminente)
B Suporte da Equipa de Saude apoio "ndo me aguentava a tratar dela de manha e a noite [apoio da Equipa]”
"preparamos as coisas todas [apoio da Enfermagem e das assistentes
B Suporte da Equipa de Saude apoio operacionais] de forma a que eu pudesse aguentar isto, e assim, assim né&o tenho
dificuldade”
B Suporte da Equipa de Saude tratar "se algum dia eu vir que ndo consigo, claro vou ao tratar disso."
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Roétulos de Linha Dimensao

Contagem de Dimensao

A
B
C
Total Geral

Sobrecarga emocional (perda i
Suporte da Equipa de Saude
Défice de conhecimentos (cui

33
20
12
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Apéndice VIl — Logétipo do projecto “+ VIDA”
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Criado por Dr. Sérgio Pereirinha (Licenciado em Tecnologias e Artes Graficas)
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Apéndice IX - Inquérito sobre preferéncias e disponibilidade do
cuidador para as actividades propostas
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Apéndice X - Plano operacional
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QO
c | O
ACTIVIDADE RECURSOS Z 18 Cowmo OBJECTIVOS AVALIAGCAO
8 m
H . Visualizacdo de curta-metragem Gerar um ambiente de grupo
umanos: N _ Taxa de presenca=
sobre esperanga e amor no de familiares cuidadores,
- Cuidadores ' . F . 0 A1
~ final de vida ropicio & partilha sobre n.° cuidadoresx100
1. Promocéo da prop P
L - Enfermeira Apresentacéo dos emocdes relacionadas com n.° convi
criacdo do Grupo _ _ _ _ * convidados
Mestranda intervenientes final de vida;
de Ajuda Mdatua ~ x -
. uestdes para reflexdo e
) N - Enfermeirada Q p Promover estratégias ;
i ' i Taxa de participacdo activa=
e Familiares EcCl " partilha sobre final de vida de esperanca e amor; p pa¢
Cuidadores e 5 Partilha sobre experiéncia A liyand n.C participantes activosx100
- Psicologa e Promover socializagéo
o | o pessoal
S g X i : n.° cuidadores
) Professora | % Lanche (cha+bolos) entre cuidadores;
o |9 .
Encontros de orientadora 3 ’; Distribuig&do de uma frase Proporcionar momentos
familiares cuidadores g |3 tivacional e “Cad d ivi
amili © 5 motivacional e “Caderno da de convivio e descanso. Aplicacéo da Escala de
“« . ”, o ) gy~ .
Entre Cuidadores”: . =g Gratidao” com texto de filme e Esperanca de Herth — HHI-
Materiais: o espaco para notas PT
- Computador Marcacéo de visita domiciliaria
Encontro | — e -
i para verificacdo da utilizagcdo do
Estratégias - Projector

promotoras de

esperanga

- Mesa e cadeiras

- Lanche (Cha e

bolos)

- Canetas

caderno

Confirmacéo de utilizacéo do
caderno da Gratidao (escrita
efectiva na secgao “Gratidao

pelas coisas boas”)
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QO
c | O
ACTIVIDADE RECURSOS 218 Como OBJECTIVOS AVALIACAO
8 m
. Distribuicdo dos manuais dos Sensibilizar os cuidadores
Humanos:
cuidadores para medidas préticas e
- Cuidadores Leitura do manual Uteis para cuidar no final _
Taxa de presenca=
Encontro Il — - Enfermeira Mestranda Esclarecimento de davidas de vida
. e . - n.° cuidadoresx100
. Visualizacdo de videos sobre Esclarecer davidas —_—
Apresentacao e | _ Enfermeira da ECCI ¢
estudo em grupo como cuidar em casa, associadas ao cuidar em n.° convidados
do manual - Psicologa " nomeadamente fim de vida
“Cuidar dos - Professora orientadora | | § | Posicionamentos Promover estratégias
» o | o Taxa de participacdo activa=
nossos em casa’, o |2 Lanche de esperanca e amor;
sobre cuidados 213 Incentivo & utilizag&o do - ~ n.° participantes activosx100
_ Materiais: o | o Promover socializagéo
em casa em fim ' 3 | a manual “Cuidar dos nossos n.0 cuidadores
o QD : . .
de vida - Exemplar do Manual g 5 em casa” e “Caderno da entre cuidadores;
em A3 2|8 | Gratidao Proporcionar
= | o
o Marcacéo de visita domiciliaria momentos de convivio

- Mesa e cadeiras
- Lanche (Cha e bolos)

- Canetas

para verificacdo da utilizacéo

e descanso.

Confirmacéo de utilizag&o do
Manual e do caderno da
Gratiddo (escrita efectiva na
seccao “Gratidao pelas coisas

boas”)
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O
c ]
ACTIVIDADE RECURSOS Z g Como OBJECTIVOS AVALIAGAO
8 m
0
3 Distribuicdo e apresentacao da « Promover estratégias de
S m , Confirmacéo de
g 3 estrutura e contetdo do caderno, no esperanca e amor na &
<.0 o i o . utilizagéo do Manual
) 2o = | encontro de cuidadores ou do prestacéo de cuidados em
Caderno da - Pesquisa g g o i de vid e do caderno da
. e e domicilio, aos cuidadores ausentes; Im de vida. . )
Gratidao bibliografica & g < Gratid&o (escrita
s 3 S | - Explicagdo da continuidade do filme
% § g plicag efectiva na seccéo
E =| no caderno. “Gratidao pelas
o .
c coisas boas”)
2
Pesquisa bibliografica
m n Escrita de um texto sobre esperanca e
> QO . , .
. 8 ) gratiddo no final de vida, baseado em Promover estratégias de
- Pesquisa S a
- 5 @ i i i i ite “Si esperanca € amor na
Curta-metragem bibliografica S e videos motivacionais do Site “Simple p ¢ .
sobre esperanca g g, Truths” e em artigos cientificos* prestacao de cuidados em Partilha sobre as
, - Windows @ . . . .
e amor no final . _ i ] Recolha de imagens e cenas do filme fim de vida. frases incluidas na
de vid Live  Movie s > “The Bucket List” (sobre d
Maker Q 8 .
o g em fase terminal)
(0] =
o, Q

Montagem com recurso ao programa

Windows Live Movie Maker
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* Estudos sobre a importancia da esperancga e do amor no final de vida:

Mickel, E., & Hall, C. (2008). Choosing to Love: The Essentials of Loving (Presents and Problems). International Journal of Reality
Therapy (vol XXVII), pp. 30-34.

Pedro, L. M. (2010). Implicagbes do Optimismo, Esperanca e Funcionalidade na Qualidade de Vida em Individuos com Esclerose

Multipla. Lisboa: Edi¢des Colibri.

Viana, A. (2010). A Avaliacdo da Esperanca em Cuidados Paliativos - Validacdo Transcultural do Herth Hope Index. Obtido em

Janeiro de 2011, de Repositério da Universidade de Lisboa: http://repositorio.ul.pt/handle/10451/2019

Williams, A., & Duggleby, W. (Marco de 2010). Living with hope: developing a psychosocial supportive program for rural women

caregivers of persons with advanced cancer. BMC Palliative Care, pp. 24-31.
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o
ACTIVIDADE | RECURSOS | Z | Z Como OBJECTIVOS AVALIACAO
8 m
E > * Acompanhamento dos * Facilitar a gestdo de emocgoes, através de escuta
5 g‘ 9 familiares cuidadores, activa e presenca do enfermeiro; Taxa de
Enfermeiro Enf. % 2 através de visitas * Estimular a vigilancia de satde do cuidador; cuidadores
de Vanessa % ;=> domiciliarias e « Incentivar a participagdo no encontro de cuidadores; | efectivamente
referéncia Machado ; §>_ telefonemas + Apoiar o familiar cuidador nos cuidados directos, acompanhad
& 3 (em colaboracdo com 0| com transmissdo de medidas praticas e simples de 0S
°© Enfermeiro  responsavel, |  cuidados em final de vida.
guando existente)
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3. Manual
pratico
dos
cuidados
em fim de
vida
“Cuidar
dos
Nnossos em

casa”

Pesquisa
bibliografica

0JI819A34 e oJlduer TS 8

3IUIND9S

BISIA BU NO 0JJUOJUD Op ®Ip ou ehanug

* Distribuicdo e
apresentacao da estrutura
e conteudo do caderno,
no encontro de
cuidadores ou do
domicilio, aos cuidadores
ausentes;

* Esclarecimento de

davidas sobre o Manual;

* Fornecer pequenas dicas e instrucfes praticas
sobre adaptacéo da casa, cuidados de higiene,
cuidados a pele, movimentacao, dor, respiragao,
confusao, auto-cuidado do cuidador, comunicacao,
e necessidades espirituais, com espago para
contactos importantes;

* Promover a relacdo do cuidador com a Equipa de

Saulde, para esclarecimento de duvidas e partilha.

Frases
valorativas
dos
cuidadores
sobre o

Manual.
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o)
c o
ACTIVIDADE RECURSOS Z |8 Como OBJECTIVOS AVALIACAO
8 m
Humanos: o
4. a ) . R T . . .
Sonainilizacg |- Enfermeiros 3 - Método expositivo, com Sensibilizar os profissionais da UCC para a
ensibilizagéo S o _ N : A N -
da UCC 5 projeccao de diapositivos importancia da capacitacédo dos familiares o
dos = . . . Questionario
o _ o cuidadores da pessoa em fim de vida; o
profissionais | - Restantes ° - Incentivo da participagéo , L de apreciacéo
fissionai o | c Comunicar os resultados do diagnostico de da sessio
profissionals =1 @ | & | activa dos profissionais tuaco e do broiecto final: '
interessados o situacéo e do projecto final;
) . . cpe ~ . ~
o Incentivar a identificacdo e apropriacao do
5]
x o rojecto pelos profissionais, com vista a sua
| e lll Sessdo | Materiais: o proj p p
. . o continuacao.
|_\
informativa - Computador | ©
- Projector . :
Desenvolver o interesse e conhecimentos
- Mesa e . . .
o sobre cuidados em fim de vida;
cadeiras o - Método expositivo, com _ _ L
° _ p. N Incentivar a discussédo sobre propostas de Questionario
Il Sessdo - Canetas % _ projeccao de diapositivos intervencio e novas sugestdes: de ava.”agao
formativa dos | - i 3 | § : L _ _ o o formativa da
Incentivo 3 | © | - Incentivo da participacao | « |ncentivar a identificacéo e apropriacéo do cessio
profissionais | alimentar = - ccinmal . o s '
o activa dos profissionais projecto pelos profissionais, com vista a sua
(bolos) Q
o

continuagao.

101 |




o
ACTIVIDADE RECURSOS QUANDO g Como OBJECTIVOS AVALIACAO
m
Indicador de
* Melhorar o apoio aos cuidadores, processo:
- Diagnéstico: recolha dos através de uma linha directa aos N.O
_ principais motivos de contacto Enfermeiros da Unidade de Cuidados telefonemas
Linha - Pesquisa Em na Comunidade, durante um periodo recebidos
ihlioarafi - Elaboracao de um algoritmo L ) ..
telefénica de bibliografica funcionamento | c ¢ d limitado por dia e em horario de
. _ Q | de resolugéo/ _ .
apoio ao - Telefones a partir de O expediente, para colocagéo de
encaminhamento dos casos :
, _ : 5 vi Indicador de
cuidador - Algoritmo Janeiro. questdes/duvidas.
- Elaborag&o de um panfleto resultado:
informativo da linha Satisfacio
- Divulgacéo aos cuidadores dos
cuidadores
Modelo de 6 veriodo de * Apurar os principais motivos de Indicador de
) P contacto, emissores e formas de .
registo dos aplicacéo . L processo:
' - resolucéo dos profissionais;
contactos - Modelos decidido pela | c Aprovacéao pelo coordenador N.©
, . Q | da ECCI Enf. José Cassi * Monitorizar o seguimento/resolucéo
telef0n|cos i Telefones equipa, f0| de 0O a , ENT. JOose Cassiano, telefonemas

(Apéndice XVI)

31 de Janeiro

a 4 de Marco.

e pelos respectivos

profissionais, na reuniéo geral

dos casos;
* Contribuir para a visibilidade do

trabalho desenvolvido pela ECCI.

recebidos
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ACTIVIDADE RECURSOS | QUANDO ONDE Como OBJECTIVOS AVALIACAO
* Reconhecimento dos familiares Indicador de
Cartdo de cuidadores como grupo vulneravel | * Proporcionar acesso processo:
acesso (Shi & Stevens, 2005) prioritario aos cuidados de N©
prioritario | - Cartoes « Elaboragéo do regulamento saude, pelos cuidadores; elefonemas
aos - Listas de _ (apéndice XVIl) e modelo do * Promover a vigilancia de recebidos
cuidados de | ytentes por A partir ACES VII cartdo (apéndice XIX) saude pelos cuidadores.
saldedo | unidade de de. Amadora | * Pedido formal ao Conselho Clinico
cuidador | saude Janeiro * Elaboracéo das listas de utentes por Indicador de
familiar area/Unidade de Saude resultado:
principal * Formagcao aos administrativos Satisfac&o
SIGA 7 * Distribui¢cdo do cartdo pelos dos
cuidadores cuidadores
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o Cowmo OBJECTIVOS
ACTIVIDADE RECURSOS QUANDO | & AVALIACAO
m
- Inscricio da UCC como Organizacao
Promotora de Voluntariado « Providenciar
Parceria com | - - Avaliacdo Psicoldgica dos voluntarios | formacgao aos Parametros de
Banco Local | Profissionais |  Apgs pelos Psicélogos da UCC voluntarios sobre actividade dos
(- cuidados no -
de da UCC | inscrigao G | - Formagao aos voluntérios ol voluntérios (n.° de
Voluntariado | formadores da ucc . _ _ omiciiio & em utentes, n.° de horas)
- Apresentacao do projecto aos cuidadores fim de vida
da Amadora | . voluntarios N B
- Integragcdo dos voluntarios na ECCI Promover a
(primeiras visitas aos utentes sempre com integracdo na
um profissional da Equipa) ECCI
Parametros de
. - actividade (n.° de
_ Blogue - Criacao do blogue (apéndice XX) Promover - (
ApéS interacgéo entre visitas, n.° de membros
- Criagdo de um foérum no blogue, para . -
Blogue para | . aprovaca | c _ ¢ e P os cuidadores; seguidores)
cuidadores e Computador O | partilha e troca de Promover
opela | O|. ~ . .
profissionais l = impressoes/opinides/duvidas . .
com ligacao | ,~c interacg&o entre o
a Internet - Divulgagao aos cuidadores os cuidadores e Questionarios de

0s profissionais.

avaliagédo aplicados no

blogue
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Apéndice Xl - Caderno da gratidao
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Apéndice XlI - Manual pratico dos cuidados em fim de vida

“Cuidar dos nossos em casa’”
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Apéndice Xlll - Planos de sesséo das formacdes
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Plano de sessao informativa

Data: 5 de Janeiro de 2011

Hora: 12h30

Duracao: 45 min

Populagédo-alvo: Profissionais da UCC

Local: Sala de reunides da UCC Amadora +

Material: computador, projector, diapositivos, aperitivos

Actividades Métodos | Tempo Avaliacao
IntroducAo Aprefentac;ao dos objectivos e partes constituintes da Expositivo 5 min
sessao
Exposicao do projecto:
- objectivos
- Populacéo-alvo
- percurso efectuado durante a fase de diagnostico de N
. situacéo Expositivo _ Participacdo activa dos
Desenvolvimento 35 min -
- resultados Interrogativo profissionais
- proposta de intervencdes
Convite a participagao dos profissionais na validagéo das
propostas e apresentacao de outras sugestoes
3 Resumo da sess&o Expositivo | Aplicacdo do questionario
Concluséo 5 min o
Confirmacao das propostas validadas Interrogativo de avaliagao da UCC
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Plano de sessao formativa

Data: 2 de Fevereiro de 2011

Hora: 12h30

Duracéo: 45 min

Populacéo-alvo: Profissionais da UCC

Local: Sala de reunides da UCC Amadora +

Material: computador, projector, diapositivos, aperitivos

Actividades Métodos Tempo Avaliacéo
Introducao | Apresentacdo dos objectivos e partes constituintes da sessdo | EXxpositivo 5 min
Exposi¢ao do tema “cuidados em fim de vida”
- definicdo e principios dos Cuidados Paliativos o _
< o N _ Participagéo activa dos
§ - definigéo de familiar cuidador profissionais
= - definic&o de capacitacao Expositivo
< 35 min
< . N .. ~ . . . )
5 ConV|t.e~ a participacdo dos eroflssmk:nals ao I;l)r)g.(zI da | Interrogativo Aplicagdo de um
% expgsu;ao, gom r?sposta a questdes sobre o tema, duvidas e questionario de avaliag&o
S partilha de situagoes. sobre a tematica exposta
Apresentacdo das actividades em execucdo e convite a
participagdo dos enfermeiros nas mesmas.
Expositivo Aplicacdo do questionario da
Conclusao | Resumo da sessao _ 5 min plicac q ~  » ~
Interrogativo UCC de avaliagéo a sessao

109 |




Plano de sessao informativa final

Data: 9 de Fevereiro de 2011
Hora: 12h30

Duracéao: 45 min

Populagédo-alvo: Profissionais da UCC

Local: Sala de reunides da UCC Amadora +

Material: computador, projector, diapositivos, aperitivos

Actividades Métodos | Tempo Avaliacéao
Introducao | Apresentacao dos objectivos e partes constituintes da sessao | Expositivo 5 min
Exposicao e avaliacao do projecto:
- objectivos
o
c - actividades desenvolvidas
(&}
e ) A : ) e N o _
= competéncias desgr)\/_olwdas na area de especializacédo de Expositivo Participacéo activa dos
= enfermagem comunitaria 35 min
o .. .
% - incentivo & continuacdo do projecto pelos enfermeiros da | Interrogativo profissionais
o UuccC
[}
= - avaliacao final
Convite a participacao dos profissionais sobre a pertinéncia,
avaliacdo e continuacao do projecto.
_ | Resumo da sessio Expositivo _ Aplicacéo do questionario da
Concluséao 5 min o .
Agradecimentos Interrogativo UCC de avaliagdo da sesséo
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Apéndice XIV — Diapositivos apresentados nas sessdes informativas
e formativa
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Apéndice XV - Questionario de avaliacao formativa da sessao
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Avaliacéo
“Capacitar os familiares cuidadores para cuidar em casa da pessoa em fim de vida”

2/02/ 2011
1. Escreva V ou F, conforme considerar a afirmacao verdadeira ou falsa:

a. Os Cuidados em fim de vida sé&o dirigidos apenas a doentes terminais.

b. Os Cuidados Paliativos actualmente destinam-se a todos os doentes em fim de
vida, e ndo apenas a doentes oncoldgicos.

c. Familia diz respeito a pessoas unidas por lacos de consanguinidade apenas.

d. A ECCI pode promover a capacitacdo dos familiares cuidadores na sua
intervencéo diaria.

e. A capacitacdo dos familiares cuidadores depende necessariamente de

intervencdes complexas e multidisciplinares.

2. Mencione um critério de referenciacéo para Cuidados Paliativos que utilize na sua

pratica:

3. Mencione um diagnéstico de Enfermagem dos Familiares Cuidadores em causa:

Sobrecarga

Comente as propostas de intervencao:
1. Grupo de Ajuda Matua: Sim [ Nao [

2. Enfermeiro de referéncia: Sim [J Nao [

3. Manual para o cuidador: Sim [1 Nao [J

Muito Obrigada,

Vanessa Machado
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Apéndice XVI - Modelo de registo de contactos telefénicos
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Apéndice XVII - Regulamento do cartdao SIGA 7
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Agrupamento de Centros de Saude VII Amadora
CARTAO DE ACESSO PRIORITARIO AOS CUIDADOS DE SAUDE DO CUIDADOR FAMILIAR PRINCIPAL
- CARTAO SIGA 7 -
REGULAMENTO
Preambulo

O envelhecimento da populacéo, associado a dependéncia da pessoa idosa e da
pessoa em fim de vida, contribuiu para um aumento acentuado do numero de
cuidadores familiares. O risco de morbilidade e mortalidade, relacionados com o papel
de cuidador, e a necessidade de permanéncia no domicilio junto da pessoa cuidada
justificam a identificacdo e reconhecimentos dos cuidadores familiares como grupo

prioritario.

A qualidade dos cuidados prestados pelo cuidador familiar depende em muito do seu
bem-estar. Ser cuidador é um servico que, para além de ser fisica e psicologicamente
desgastante, acarreta enormes dificuldades na gestao do tempo pessoal.

A presente proposta de cartdo de acesso prioritario surgiu no ambito dos projectos de
intervencdo comunitaria sobre a “Capacitagao dos familiares cuidadores da pessoa em
situacao de dependéncia, em contexto domiciliario”, desenvolvidos durante o estagio
de Enfermagem Comunitaria e da Familia, do | Curso de Pés Licenciatura e Mestrado
na area de Especializacdo de Enfermagem Comunitaria, da Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa, pelas enfermeiras mestrandas Andreia Gomes, Elisabete

Braga e Vanessa Machado.

Artigo 1.°

Denominagéo

O cartdo Siga 7 do Agrupamento de Centros de Saude VII Amadora tem como
destinatarios os cuidadores familiares principais a cuidar, em contexto domiciliario, de

pessoas dependentes inscritas no Agrupamento de Centros de Saude VII Amadora.
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Artigo 2.°

Emissao

O cartdo Siga 7 € emitido pelo Agrupamento de Centros de Saude VII Amadora
a titulo gratuito.

O cartédo Siga 7 é emitido em nome do titular, € pessoal e intransmissivel.

Artigo 3.°

Definicdo de cuidador familiar

O cartdo € um documento emitido pelo Agrupamento de Centros de Saude VIl
Amadora que pretende conceder acesso prioritario no atendimento dos
cuidadores familiares principais nas suas unidades de saude.

No presente regulamento, o cuidador familiar € definido como o membro da
familia ou reconhecido pelo utente como tal, ndo remunerado, responsavel pela
prestacédo dos cuidados e que realiza a maior parte dos mesmos.

O cuidador familiar principal € identificado pela familia e Equipa multidisciplinar
de saude.

Numa fase inicial, o cartdo é entregue aos cuidadores familiares de utentes
inscritos na UCC Amadora +, de 11 Outubro a 15 de Outubro de 2010, que
prestem cuidados directos e com dominio da lingua portuguesa (populacéo alvo

dos projectos supracitados).

Artigo 4.°
Validade
O cartdo € valido quando timbrado com carimbo oficial da UCC Amadora + ou

USF.

O cartéo é valido a partir do momento em que é adquirido.

3. O cartdo é valido nas instituicdes de saude do ACES VII Amadora.
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Critérios de cessacao de validade:
a. término da prestagao de cuidados pelo cuidador familiar principal por:
i. recuperacdo da independéncia nas actividades de vida diaria do
utente

ii. Obito do utente



b. utilizag&o fraudulenta por terceiros.
5. A verificacdo da validade é efectuada pela Equipa multidisciplinar de saude,
responsavel pelo utente e cuidador:
a. ECCI, no caso de utentes inscritos na UCC Amadora +
b. USF, no caso de utentes inscritos nas mesmas.
Artigo 5.°
Beneficios
O cuidador familiar principal usufrui de prioridade no acesso ao atendimento na sua
unidade de saude do ACES VII Amadora.
Artigo 6.°
Normas de utilizacao
Consoante o funcionamento proprio de cada centro de saude, o cuidador familiar deve
retirar senha de vez, dirigir-se ao guichet de atendimento, entregar o seu cartdo de
utente do SNS e o cartdo Siga 7, e aguardar chamada. Esta senha tem o objectivo
pratico de estabelecer ordem entre os cuidadores, no caso de acederem ao mesmo
servico mais do que um cuidador simultaneamente. Pode ser solicitada um documento
de identificacéo pessoal como comprovativo.
Artigo 7.°
Omissdes ao regulamento
Os casos omissos do presente regulamento serdo analisados e deliberados pelo
Conselho Clinico do ACES VII Amadora.
Artigo 8.°

Entrada em vigor
O presente regulamento entra em vigor no dia da sua publicacao.

Amadora, de de 2011

, Presidente do Conselho Clinico dos ACES Amadora VIl
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Apéndice XVIII - Modelo do cartédo SIGA 7
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Criado por Dr. Sérgio Pereirinha (Licenciado em Tecnologias e Artes Graficas)

°
Cartdo Prioritario do Cuidador Familiar Principal | ACES VIl Amadora

Unidade de Saude Nidmero SNS

Médico de Familia:

Nome da pessoa dependente:

\I
=

Data de emissao:

121 |



Apéndice XIX - Proposta de acesso prioritario para familiares
cuidadores, enviado ao Conselho Clinico
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Exmo. Senhor Presidente do Conselho Clinico

do Agrupamento de Centros de Saude VIl Amadora

Lisboa, 5 de Janeiro de 2010

ASSUNTO: Proposta de reconhecimento dos familiares cuidadores como grupo
prioritario e criacdo de um cartdo de prioridade na acessibilidade aos Cuidados de
Saude prestados pelo ACES VII Amadora.

No ambito do estagio de Enfermagem Comunitaria e da Familia, do | Curso de Pés
Licenciatura e Mestrado na area de Especializacdo de Enfermagem Comunitaria, da
Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, estdo a ser desenvolvidos trés projectos
em Cuidados Continuados, na UCC Amadora+, pelas enfermeiras mestrandas Andreia
Gomes, Elisabete Braga e Vanessa Machado.

O foco de intervencéo destes projectos incide na area da Capacitacdo dos Familiares
Cuidadores Principais para cuidar, em contexto domiciliario, em trés vertentes distintas:
Dificuldades sentidas, Gestéo de factores de sobrecarga e Final de vida. A populagéo
alvo sdo Familiares Cuidadores de pessoas dependentes, em contexto domiciliario,
inscritas e assistidas pela ECCI, da UCC Amadora +, de 11 de Outubro a 24 de
Novembro de 2010.

Neste sentido, foram aplicados trés instrumentos de colheita de dados, testados e
validados para a populacédo e lingua portuguesa, a CADI - indice para avaliacdo das
dificuldades do prestador de cuidados (Sequeira, 2010), a ESC - Escala de Sobrecarga
do Cuidador (Sequeira, 2007) e a QASCI - Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga
do Cuidador Informal (Martins, Ribeiro, Garrett, 2003). Dos resultados obtidos,
constatou-se que o grupo de cuidadores identifica a prestacdo de cuidados ao seu
familiar dependente em casa como um factor negativo para a sua saude fisica e
psicolégica. Para além disso, sente que o seu familiar depende quase exclusivamente
do préprio cuidador com fortes implicacdes na gestdo do tempo.
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Estes resultados coincidem com a experiéncia profissional da Equipa de Cuidados
Continuados que na sua prética diaria comprovam, por um lado, a importancia da
permanéncia dos cuidadores junto do seu familiar e por outro lado, as dificuldades na
acessibilidade aos cuidados de saude.

Desta forma, com conhecimento da Enfermeira Coordenadora da UCC Amadora +,
Enf.2 Maria Jodo Bernardo, serve a presente carta para propor a identificacdo e
reconhecimento dos Familiares Cuidadores Principais dos utentes com critérios de
ECCI, assistidos pela Equipa de Cuidados Continuados da UCC Amadora + e a criacédo
do cartdo de prioridade a acessibilidade aos cuidados de saude. Numa fase inicial,
sugere-se a utilizacdo do cartdo pelo grupo de Familiares Cuidadores que integram 0s
projectos acima referidos, num total de 72 utentes, que funcione como grupo-piloto.

A promocao desta actividade contribui ainda para a concretizagdo do objectivo de
melhorar a acessibilidade dos utentes aos Cuidados de Saude como consta do actual
Plano de Accédo de Desempenho do ACES.

Devido a necessidade imprescindivel de avaliacao da intervencdo comunitaria, prevista
na metodologia de planeamento em saude, e pelos constrangimentos de tempo
relativos a duracdo do estagio, seria importante criar e distribuir o Cartdo no prazo de
duas semanas pelo que se pede deferimento urgente.

Para consulta mais aprofundada dos projectos em execucao, os trabalhos encontram-
se disponiveis na UCC Amadora +.

Sem outro assunto de momento e solicitando a maior atencao para com este assunto,

Atentamente,

(Andreia Gomes)

(Elisabete Braga)

(Vanessa Machado)
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Apéndice XX - Modelo do Blogue "+ VIDA"
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ANEXOS
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Anexo | - Diagrama do Modelo de Sistemas de Betty Neuman
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Anexo Il - Piramide etéria da populacdo da Amadora de 1991 e 2001
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Fonte: Departamento de Administragdo Urbanistica, 2009
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Anexo Il - Questionario de Avaliacdo de Sobrecarga do Cuidador
Informal
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Avaliacéo do impacto fisico, emocional e social do papel de cuidador informal (QASCI)*

N.O

/

C

No quadro seguinte apresentamos uma lista de situacBes que outras pessoas, que prestam assisténcia a familiares
doentes, consideraram importantes ou mais frequentes. Por favor indique referindo-se as Ultimas 4 semanas, a

frequéncia com que as seguintes situages ocorreram consigo.

Nao/
Nun-
ca

Rara-
mente

As
vezes

Quase
sempre

Sem
pre

Sente vontade de fugir da situagdo em que se encontra?

Considera que, tomar conta do seu familiar, é psicologicamente dificil?

Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a cuidar do seu familiar?

Entra em conflito consigo prdpria por estar a tomar conta do seu familiar?

Pensa que o seu estado de sadde tem piorado por estar a cuidar do seu familiar?

Cuidar do seu familiar tem exigido um grande esforco fisico?

Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu familiar adoeceu?

Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém sido alterados em virtude de estar a tomar

conta do seu familiar?

N NN S

N N N N N N NN

W W W W W W w w

SN S B N N R N B N )

ol o o o o ol ;o

Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu familiar e que o tempo é insuficiente para si?

~

Sente que a vida Ihe pregou uma partida?

E dificil planear o futuro, dado que as necessidades do seu familiar ndo se podem prever (s&o

imprevisiveis)?

Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensagdo de estar presa(o)?

Evita convidar amigos para sua casa, por causa dos problemas do seu familiar?

A sua vida social, (p. ex., férias, conviver com familiares e amigos) tem sido prejudicada por

estar a cuidar do seu familiar ?

~

Sente-se s6 e isolada(o) por estar a cuidar do seu familiar?

Tem sentido dificuldades econdmicas por estar a tomar conta do seu familiar?

Sente que o seu futuro econémico € incerto, por estar a cuidar do seu familiar?

Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o comportamento do seu familiar?

Jé se sentiu embaragada(o) com o comportamento do seu familiar?

Sente que o seu familiar a(0) solicita demasiado para situa¢des desnecessarias?

Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar?

Sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria, por estar a cuidar do seu familiar?

Consegue fazer a maioria das coisas de que necessita, apesar do tempo que gasta a tomar conta

do seu familiar?

N e S S S Y Y IS A=

N N N N N N N NN

Wl Wl W W W W W w w

I I I I I IR

o o o ol ol o1 o o O

Sente-se com capacidade para continuar a tomar conta do seu familiar por muito mais tempo?

Considera que tem conhecimentos e experiéncia para cuidar do seu familiar?

A familia ( que ndo vive consigo) reconhece o trabalho que tem, em cuidar do seu familiar?

Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares?

Sente-se bem por estar a tomar conta do seu familiar?

O seu familiar mostra gratiddo pelo que esta a fazer por ele?

Fica satisfeita(0), quando o seu familiar mostra agrado por pequenas coisas (como mimos)?

Sente-se mais proxima(o) do seu familiar por estar a cuidar dele?

Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua auto-estima, fazendo-a(0) sentir-se uma

pessoa especial, com mais valor?

N S e Y Y Y Y N S

N N N N N NN NN

W Wl W W W W W w w

I I I I IR R
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* Martins, T; Ribeiro, JLP; Garrett, C (2003)
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Avaliacdo do impacto fisico, emocional e social do papel de cuidador informal (QASCI)*

Apresentacéo dos itens pelas suas dimensdes

Sobrecarga emocional

1. Sente vontade de fugir da situacdo em que se encontra?

2. Considera que, tomar conta do seu familiar, é psicologicamente dificil?

3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a cuidar do seu familiar?

4. Entra em conflito consigo propria por estar a tomar conta do seu familiar?

Implicagdes na vida pessoal

5. Pensa que o seu estado de salde tem piorado por estar a cuidar do seu familiar?

6. Cuidar do seu familiar tem exigido um grande esforco fisico?

7. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu familiar adoeceu?

8. Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém sido alterados em virtude de estar a tomar
conta do seu familiar?

9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu familiar e que o tempo € insuficiente para si?

10. Sente que a vida lhe pregou uma partida?

11. E dificil planear o futuro, dado que as necessidades do seu familiar ndo se podem prever (s&o
imprevisiveis)?

12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensacao de estar presa(0)?

13. Evita convidar amigos para sua casa, por causa dos problemas do seu familiar?

14. A sua vida social, (p. ex., férias, conviver com familiares e amigos) tem sido prejudicada por estar
a cuidar do seu familiar ?

15. Sente-se s6 e isolada(o) por estar a cuidar do seu familiar?

Sobrecarga financeira

16. Tem sentido dificuldades econdmicas por estar a tomar conta do seu familiar?

17. Sente que o seu futuro econdémico € incerto, por estar a cuidar do seu familiar?

Reacc@es a exigéncias

18. Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o comportamento do seu familiar?

19. Ja se sentiu embaragada(o) com o comportamento do seu familiar?

20. Sente que o seu familiar a(0) solicita demasiado para situagdes desnecessérias?

21. Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar?

22. Sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria, por estar a cuidar do seu familiar?
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Mecanismo de eficacia e de controlo

1. Consegue fazer a maioria das coisas de que necessita, apesar do tempo que gasta a tomar conta
do seu familiar?

2. Sente-se com capacidade para continuar a tomar conta do seu familiar por muito mais tempo?

3. Considera que tem conhecimentos e experiéncia para cuidar do seu familiar?

Suporte familiar

4. A familia ( que ndo vive consigo) reconhece o trabalho que tem, em cuidar do seu familiar?

5. Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares?

Satisfacdo com o papel e com o familiar

6. Sente-se bem por estar a tomar conta do seu familiar?

7. O seu familiar mostra gratiddo pelo que esta a fazer por ele?

8. Fica satisfeita(0), quando o seu familiar mostra agrado por pequenas coisas (como mimos)?

Sente-se mais proxima(o) do seu familiar por estar a cuidar dele?

10. Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua auto-estima, fazendo-a(o) sentir-se uma
pessoa especial, com mais valor?

* Martins, T; Ribeiro, JLP; Garrett, C (2003)

Normas para o tratamento de dados na utilizacdo do QASCI:

— Se utilizar a escala total os itens relativos as dimensdes mecanismos de eficacia e de

controlo, suporte familiar e satisfagdo com o papel e com o familiar devem ser invertidos

para que a pontuacdes mais altas correspondam situacdes de maior sobrecarga e stress.

— Para que as pontuacdes finais de cada subescala apresentem valores homogéneos e

comparaveis os itens de cada dimenséo devem ser somados, a este valor deve ser

subtraido o valor minimo possivel na subescala. Este valor deve ser dividido pela diferenca

entre o valor maximo e minimo possivel na subescala, finalmente para que a leitura seja

efectuada em percentagem deve-se multiplicar o resultado por 100.

Z— pontuacdo minima de cada subescala
Mx — Mn
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Anexo IV - Autorizacdo para aplicacdo do Questionario de Avaliacao
de Sobrecarga do Cuidador Informal
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Ex.ma Senhora Enfermeira

Vanessa Machado

Porto, 19 de Outubro de 2010

Serve o presente documento para autorizar a aplicagdo do Questionario de Avaliagao
da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) no trabalho de investigagédo “CAPACITAR
OS FAMILIARES CUIDADORES PAPRA CUIDAR EM CASA DA PESSOA EM FIM DE VIDA”, que sera
desenvolvido no &mbito do Mestrado em Enfermagem Comunitaria.

Para os autores, a aplicagéo do QASCI em novos contextos e lugares representa uma
recompensa e um contributo para que esta area de actuagédo adquira maior relevancia
na pratica dos enfermeiros.

Se tiver alguma divida ou precisar de algum esclarecimento ndo hesite em contactar.

Com os melhores cumprimentos,

|

137 |



Anexo V - Questionario de avaliagdo da UCC
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12 Curso de Mestrado e Especializagdo em Enfermagem de Saude Comunitaria

AVALIACAO DA SESSAO DE INFORMACAO

Apresentacdo de projectos de Estagio de Especializagdo em Enfermagem Comunitaria (ESEL)

“Capacitagdo dos familiares cuidadores da pessoa em situagdo de dependéncia, em contexto domiciliario”

Coloque um circulo no valor desejado, segundo uma escala de 1 a 5 (em que 1-Mau a 5-Muito Bom):

Como classifica a sessdo que acaba de participar? 1 2 3 4 5
Quanto a forma como o tema foi abordado? 1 2 3 4 5
Quanto a utilidade pratica que atribui a sessdo? 1 2 3 4 5
Sugestdes:

Obrigado
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