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Resumo

Os cuidados a pessoa com doencga em situacao ou em estado paliativo sdo tarefas dificeis,
complexas, angustiantes tanto para os doentes, como para os familiares e cuidadores.

Em geral o cuidador informal manifesta determinados sintomas, fisicos, psicoldgicos,
sociais e espirituais no periodo que antecede a morte, sendo para tal necessario mensura-
los para planificar a intervengao por forma a manter a sua saude e bem-estar.

Assim no sentido de contribuir para a sistematizacdo do conhecimento e para a reflexao
em torno da problematica do bem estar dos cuidadores informais de pessoas com doenca
em situacdo ou em estado paliativo, realizou-se um estudo exploratdrio, descritivo, com
uma abordagem quantitativa, no qual se identificou inicialmente um instrumento de
recolha de dados através de uma revisdao sistematica da literatura- o General Confort
Questionnaire (GCQ).

Os 49 itens que constam desta escala, foram distribuidos pelos fatores Pensamento
Positivo, Estratégias de Emocao, Crencas Religiosas e Suporte Emocional e Social.

Foi aplicado a 50 cuidadores de pessoas com doenca em situacdo ou em estado paliativo
internados durante o ano de 2017 na Unidade de Cuidados Paliativos da Unidade Local de
Saude do Norte Alentejano.

Os resultados da aplicacdo deste questiondrio, apontaram para um nivel de bem-estar
moderado a bom.

No que diz respeito as necessidades sentidas pelos cuidadores informais, resultam
sobretudo de questdes ligadas a estratégias de emogdo e suporte emocional e social.

O dominio das necessidades ao nivel espiritual foi evidenciado pelos cuidadores informais
como um importante recurso interno, que os ajuda a enfrentarem as adversidades,
relacionadas com o processo de doenca incuravel.

Para além destas, as questdes ligadas ao pensamento positivo, também ajudam no
aumento das situacdes de bem estar.

Palavras-chave: cuidador, cuidador informal, familia, cuidados paliativos, servico social



ABSTRACT

Palliative care is difficult, complex, distressing tasks for patients, family members and
caregivers.

In general, the informal caregiver manifests certain physical, psychological, social, and
spiritual symptoms in the period before death, and it is necessary to measure them to
plan the intervention in order to maintain their health and well-being.

Thus, in order to contribute to the systematization of knowledge and to the reflection on
the well-being of informal caregivers of palliative patients, an exploratory, descriptive
study was carried out with a quantitative approach, in which a data collection through a
systematic literature review - the General Confort Questionnaire (GCQ).

The 49 items included in this scale were distributed by Positive Thinking, Emotion
Strategies, Religious Beliefs and Emotional and Social Support.

It was applied to 50 caregivers of palliative patients hospitalized during the year 2017 at
the Palliative Care Unit of the Unidade Local Norte Alentejano.

The results of the application of this questionnaire pointed to a moderate to good level of
well-being.

With regard to the needs felt by informal caregivers, they mainly result from issues related
to emotion and emotional and social support strategies.

The domain of needs at the spiritual level was evidenced by informal caregivers as an
important internal resource that helps them cope with adversities related to the process
of incurable disease.

In addition to these, issues related to positive thinking also help in increasing welfare
situations.

Key-words: Caregiver, informal caregiver, family, palliative care, social work
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Introdugao

A reflexao sobre o quotidiano da minha interven¢ao, enquanto Assistente Social a exercer
funcdes na Unidade de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saude do Norte
Alentejano, direcionou-me para a constatacdo de que a existéncia de um doente na
familia causa alteracdes que se repercutem no ciclo de vida familiar, conduzindo a
reorganizacdo de toda a familia, quer pelas necessidades multiplas e complexas do
doente, quer pela redefinicdo de papéis e tarefas, no sentido de dar resposta a nova
realidade.

O trabalho aqui descrito é, por conseguinte, reflexo do cruzamento de vdrias
preocupacdes levantadas no terreno, de saberes e prdticas, de modelos e enfoques
particulares mas tem, na base, um olhar clinico essencialmente preocupado com as
necessidades dos cuidadores, o seu bem-estar e o desenvolvimento positivo, numa
situagdo de doenga de um ente querido.

Para Hanson (2005), verifica-se uma tendéncia crescente da transferéncia do cuidar para
as familias, responsabilizando um dos seus elementos como cuidador, identificado pelos
profissionais de salde como parceiro na prestacdao de cuidados. Para o mesmo autor, na
maior parte das vezes, esta transferéncia do cuidar ndo é convenientemente e
previamente avaliada, podendo muitas vezes resultar em riscos acrescidos para a
complexidade da situacdo ja instalada.

A avaliacdo do cuidador familiar obedece a um processo sistematizado de recolha de
informacdo relativamente a situacdo de cuidados, problemas, necessidades, recursos e
suas potencialidades. Deverdo ser abordadas a perspetiva e cultura do cuidador,
centrando-se no suporte que este pode necessitar para apoiar a pessoa a ser cuidada e,
em simultaneo, manter a prépria saude e bem-estar (Family Caregiver Alliance 2006).
Sendo a Assistente Social um dos agentes que acompanha de perto as familias, pretendo
com este trabalho sistematizar conhecimento e contribuir para a reflexdo em torno da
problematica do bem estar dos cuidadores informais de pessoa com doenca em situacdo

ou em estado paliativo.



Considerando o acima exposto, revelou-se primordial utilizar duas metodologias para
responder a trés questdes basilares: (1) Como avaliar o bem-estar dos cuidadores
informais de pessoas com doenca em situa¢cdo ou em estado paliativo? (2) Que resultados
obtemos com a aplicagdo do instrumento encontrado? (3) Como podemos capacitar os
cuidadores, visando a sua adequacdo aos novos papéis e exigéncias, bem como a
manutencado da estabilidade da sua saude?

Num primeiro momento sentiu-se assim a necessidade de identificar um instrumento
padronizado, que pudesse ser aplicado no cuidador informal de pessoa com doenga em
situacdo ou em estado paliativo, para avaliar as suas necessidades psicossociais.

Assim foi efetuada uma revisdo sistematica da literatura e foram encontrados 4
instrumentos de avaliacdo das necessidades dos cuidadores informais de pessoa com
doenca em situacdo ou em estado paliativo, no entanto foi selecionado um, cuja traducao
garantiu a equivaléncia linguistica entre a versao original em inglés e a tradugdo para
portugués.

Este instrumento, General Confort Questionnaire: Escala do Bem-estar, tinha sido
submetido a um pré teste em que os resultados demonstraram uma 6tima compreensdo e
entendimento por parte dos cuidadores informais de pessoa com doenca em situagdo ou
em estado paliativo possibilitando a avaliacdo multidimensional dos cuidadores informais.
Num segundo momento procedeu-se a avaliagdo e anadlise das necessidades e das
potencialidades para enfrentarem a situacdo de doenca dos cuidadores informais dos
doentes em cuidados paliativos através da escala de Bem-estar e foi aplicada a 50
cuidadores informais de um universo de 84 doentes internados na Unidade de Cuidados
Paliativos da Unidade Local de Saude do Norte Alentejano durante o ano de 2017.

Foi solicitado o auto preenchimento da escala apds o acolhimento do cuidador informal
na UCP, ou seja durante as primeiras 72h apds o internamento do doente.

O trabalho esta dividido em quatro partes: a primeira parte é a fundamentacdo tedrica
gue aborda o tema das necessidades dos cuidadores e da familia dos doentes em
cuidados paliativos. E apresentada ainda a caracterizacdo da instituicdo/ resposta social

onde foi realizado o estudo e as orientacOes tedricas sobre o papel do servigo social nos



cuidados paliativos, enfatizando as suas fun¢des no apoio aos cuidadores informais de
pessoa com doeng¢a em situagao ou em estado paliativo, bem como s3ao abordadas as
guestdes éticas e deontoldgicas da pratica profissional

Na segunda parte apresentam-se os pressupostos metodoldgicos levados a cabo pela
investigacdo e de seguida, apesentam-se os resultados e conclui-se este estudo com
algumas reflexdes pessoais, a partir da posicdo de observador/ investigador participante,

e com a discussdo e integracao final do trabalho apresentado.
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| - Fundamentagao Tedrica

De modo a desenvolver o quadro concetual que sustenta a problemdtica em analise
(necessidades psicossociais dos cuidadores familiares do doente em cuidados paliativos)

considera-se fundamental clarificar conceitos e mobilizar conteddos tematicos.

1.1 Cuidados Paliativos

A palavra paliativo é de origem latina (pallium) que significa manto, com o simbolismo de
cobrir e acalmar temporariamente algo que provoca desconforto.

A filosofia dos CP nasceu na década de 1960 com Dame Cicely Saunders, uma mulher que
admiravelmente se formou e exerceu enfermagem, servico social e medicina, numa
abordagem inovadora que desafiou o conhecimento médico até entdo determinado como
sendo curativo (Carter 2003).

Desde 1948 que Cicely Saunders cuidava de pessoas em condicdo terminal, procurando
trabalhar no alivio do seu sofrimento e atendendo a pessoa enquanto portadora de uma
doenca incuravel de forma humana e incondicional, numa atitude que ela designava por
compaixao.

Em 1967, conseguiu fundar o primeiro hospice preparado para a investigacdo, ensino e
cuidados integrais a doentes em fim de vida, uma oportunidade que encarou como missao
para a sua vida. Foi denominado de St. Christopher’s Hospice e encontra-se situado numa
localidade de Londres sendo até hoje uma referéncia a nivel mundial (Carter 2003).

O movimento hospice, tinha o objetivo de aliviar o sofrimento fisico, psicolégico, social e
espiritual, com a finalidade exclusiva de cuidar.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (2009), os cuidados paliativos sdo uma
abordagem que visa promover a qualidade de vida das pessoas, quer do doente, quer da

familia, que enfrentam problemas decorrentes de doencas ameacadoras de vida.
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Muito para além do alivio de sintomas, os cuidados paliativos constituem uma resposta
organizada as necessidades daqueles que vivem em situacdo de intenso sofrimento
decorrente de uma doenga incurdvel e progressiva (Twycross 2001).

Os profissionais de CP trabalham num grupo multidisciplinar e de uma forma
interdisciplinar apostando na qualidade da comunicacdo, e fazendo uma abordagem
holistica ao sofrimento humano com vista a minimiza-lo (Neto 2006).

Tal como é dito por Capelas e Neto (2010) sdo por isso cuidados ativos e holisticos que
devem ser iniciados o mais precocemente possivel como nos indica o atual modelo,
designado de modelo cooperativo.

Ainda segundo estes autores, este modelo defende que desde o inicio do diagnostico, e a
medida que o tratamento curativo vai diminuindo, a equipa de cuidados paliativos deve
integrar a equipa terapéutica que segue o doente. Assim, o doente e familia vao, ndo so
contatar desde logo com esta equipa, como também vdo poder usufruir dos seus
conhecimentos especificos ao longo do seu tratamento.

Este modelo defende ainda que é a intensidade do sofrimento e a complexidade das
situacGes em doencas incurdveis que devem determinar o momento de atuacdo desta
equipa, ainda que possa ser de forma pontual (Capelas, 2009).

Em Portugal a lei 52/2012 de 5 de setembro vem consagrar os cuidados paliativos, como
cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo de sofrimento decorrente de
doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias,
com o principal objetivo de promover o seu bem -estar e a sua qualidade de vida, através
da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com base na
identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas
também psicossociais e espirituais.

Os cuidados paliativos tém como principais pressupostos: (i) afirmar a vida e considerar a
morte como um processo normal; (ii) ndo antecipar nem atrasar intencionalmente a
morte; (iii) proporcionar ao paciente o alivio da dor e de outros sintomas que possam

contribuir para o seu mal-estar; (iv) integrar aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais com
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o objetivo dos pacientes assumirem a sua propria morte de forma completa e construtiva;
(v) oferecer um sistema de apoio de forma a auxiliar os doentes a viverem tao ativa e
criativamente quanto possivel. Estes cuidados tém o seu principal foco nos problemas e
necessidades de dificil resolugdo que exigem apoio especifico, organizado e
interdisciplinar (Neves, 2007).

Em 2016, através do Despacho n.2 14311-A/2016 foi constituida a Rede Nacional de
Cuidados Paliativos segundo um modelo colaborativo e integrado assegurando a
intervencdo das equipas de Cuidados Paliativos nos trés niveis de cuidados de saude
existentes em Portugal, Cuidados de Saude Primarios, Cuidados de Saude Hospitalares e
Cuidados Continuados Integrados e o acesso rapido e flexivel a estas equipas, criando uma
“rede funcional” de Cuidados Paliativos, aumentando e facilitando o acesso a este tipo de
cuidados e fortalecendo a Abordagem Paliativa realizada por todos os profissionais de
saude.

J4 anteriormente o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, revisto e aprovado em
2010, determinava que os cuidados paliativos, prestados por profissionais com formacao
especifica na area, privilegiavam o envolvimento da familia nos cuidados ao doente, como
parte integrante da equipa multidisciplinar alargada. A familia, sendo ela prépria objeto
de cuidados durante o processo de doencga e na fase do luto, necessita de receber apoio,
informacgao e educacgao, pois sé assim pode compreender, aceitar e colaborar nos ajustes
gue a doenca e o doente determinam (Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados
Integrados, 2010).

Consideram-se quatro areas de interven¢dao fundamentais, devendo ser encaradas com
igual importancia, ndo sendo possivel praticar cuidados paliativos de qualidade se alguma
delas for subestimada. Assim, o controlo de sintomas, a comunicacdo adequada, o apoio a
familia e o trabalho de equipa, sdo os pilares dos cuidados paliativos (Twycross, 2003).

As equipas de cuidados paliativos tém por isso um papel ativo na satisfacdo das

necessidades do doente e familia, nas suas dimensdes fisicas, cognitivas, afetivas e sociais.
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1.2 Familia/ O cuidador de pessoa com doenga em situacdo ou em estado paliativo
Segundo Reigada (2010) no contexto de cuidados paliativos entende-se a familia como o
grupo de elementos, uma rede de pessoas que sdo designados pela pessoa doente,
considerando as suas relagOes interpessoais, o tipo de suporte e apoio que prestam.
Podemos designar por “familia” a rede de suporte referida pelo doente, ndo sendo
obrigatdrio haver lagos de consanguinidade, de casamento ou adogao.

Ainda hoje, encontramos a familia como uma unidade cuidadora e foi a partir dos anos
sessenta que ela ficou formalmente reconhecida como tal, tendo vindo a ser solicitada
pelas instituicdes na colaboracdo e envolvimento nos cuidados de enfermagem, no
sentido de serem assegurados no domicilio (Cerqueira, 2005).

Os cuidadores sdo descritos pela literatura como o familiar, amigo ou profissional que
assume a responsabilidade de cuidar, de dar suporte ou assistir alguma necessidade da
pessoa cuidada, visando a melhoria de sua saude (Leitdo e Almeida,2000).

O cuidador principal é aquele que realiza as atividades didrias como higiene, alimentacao,
medicacdo, visitas ao médico, fornecendo informacdes sobre o estado de saude do
doente, quando o mesmo ndo tem possibilidade de se comunicar (Sales et al., 2010, Beck
e Lopes, 2007). Por enfrentar as dificuldades para realizar o cuidado, o cuidador investe-se
de poder no cuidado ao doente (Beck e Lopes, 2007).

Assim cuidar significa ter atitudes de cuidado, ou seja, atenc¢do pelo outro de forma a
suprimir as suas necessidades, esta é notoriamente uma das funcdes da rede de suporte
do doente paliativo.

Citado por Reigada (2010), no ambito dos cuidados paliativos, alguns estudos tém sido
realizados no sentido de se caracterizar o perfil do principal cuidador informal, avaliando
as suas reacdes face a doenca, detetando as suas necessidades, avaliando o seu estado
fisico, psicolégico e emocional. Entende-se porém, que o cuidar deve ser alargado a todos
os outros elementos da rede de suporte informal, identificados pelo préprio doente.
Guimardes e Lipp (2012) ressaltam a obrigacdo como o fator que influencia na escolha do
cuidador. No entanto, as autoras apresentam duas formas de cuidar baseado na

obrigacdo: o cuidar como uma obrigacdo de compromisso assumida ao longo da vida e o
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cuidado como uma obrigagdo moral e social. A forma como o cuidador encara essa
obrigacao vai influenciar tanto no cuidado prestado quanto na significacao que o cuidador
vai dar ao ato de cuidar: uma expressdao de amor ou algo exaustivo (Guimardes e Lipp,

2012).

13 Influéncia da doenga na Familia/ Cuidador de pessoa com doeng¢a em situacdo ou em
estado paliativo

Geralmente o papel de cuidador costuma ser assumido pelo membro da familia que ja

prové as necessidades da pessoa adoecida, visando manter a coeréncia do funcionamento

familiar.

O adoecimento de um membro, implica uma reestruturagao familiar em que novos papéis

devem ser assumidos. O grau de incapacidade que a doenca traz a pessoa doente, é

verdadeiramente uma preocupac¢do e um fator de claro sofrimento (doente/familia) ja

que o equilibrio e a harmonia irdo ser abalados por sensacbes, emogdes e questdes

praticas que tém de ser reajustadas.

Estes novos papéis sdo assumidos pelos familiares como um processo natural, sem se

guestionarem sobre o desejo, a disponibilidade e o querer do cuidador, ndo havendo um

acordo explicito entre a familia na escolha de quem ird prover os cuidados ao doente

(Guimaraes e Lipp, 2012).

Face a etapa da entrada da doenca no ciclo vital familiar, o sofrimento pode ser descrito

por questdes centrais ligadas as dimensdes fisica, psicoldgica, social e espiritual.

Twecross (2003) entende que é nestas dimensdes que as perdas se traduzem em dor

através de sentimentos de desamparo, medo da morte, ansiedade e depressao,

preocupacdes familiares e econdmicas, perda do emprego, rendimentos, perda do papel

na familia, angustia e dividas existenciais.

Quanto mais avancada a doencga, maior é o nivel de dependéncia do doente e mais dificil

se torna o ato de cuidar. Ao assumir esse papel, o cuidador preocupa-se em ver a melhoria

do doente e esquece-se de si mesmo, abrindo mdo das suas necessidades fisicas,
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psicolégicas e sociais em prol do bem-estar do outro (Nascimento et al., 2011 cit in
Ferreira 2013).

Estudos mostram que devido as sobrecargas sofridas, os cuidadores podem apresentar
cansaco intenso, dor de cabeca, depressdao, medo, rutura de vinculos, diminuicdo das
atividades sociais, irritabilidade, problemas na coluna, isolamento, menor satisfacdo com
a vida, alteragdes no humor, no sono, na vida sexual, no apetite e nos relacionamentos
familiares e falta de cuidados pessoais (Beck e Lopes, 2007).

Acrescentando a estes fatores, encontram-se as dificuldades financeiras, devido ao
afastamento do trabalho para cuidar e os gastos que o tratamento implica, a falta de
tempo livre para descansar e realizar atividades sociais auxiliando o desenvolvimento de
uma sobrecarga de atividades e preocupacdes (Sales et al., 2010; Oliveira et al., 2011).
Mesmo abrindo mao do trabalho para exercer o cuidado, os cuidadores ainda acumulam
as tarefas domésticas e as de cuidado, pois na maioria das vezes os cuidadores assumem a
responsabilidade de realizar as atividades do cuidado sozinhos, solicitando ajuda somente
nos momentos de real necessidade (Oliveira et al., 2011).

Para Araujo et al. (2009), os cuidadores sdo afetados de modo mais intenso nos
momentos mais criticos da doenga, como cirurgias, quimioterapia, radioterapia, cuidados
paliativos e quando ha maior dependéncia do paciente. Apesar de terem consciéncia da
importancia do tratamento, os efeitos colaterais provocados causam tristeza nos
cuidadores, pois mostram o sofrimento vivenciado pelo doente (Sales et al., 2010).

O grau de incapacidade que a doenca gera vai determinar o stress da familia. O stress
sofrido vai depender do papel que esse individuo tinha na familia antes da doencga, de
como ela tem que reorganizar as funcdes, dos recursos disponiveis e flexibilidade. Se a
incapacidade ocorre ja no inicio da doencga, a familia é exigida a organizacado para lidar
com o curso esperado e as consequéncias. No caso de doencgas progressivas, a familia tem
mais tempo para lidar com as mudangas crescentes nas fases posteriores, permitindo
também que o doente participe no planeamento familiar (Rolland, 1998).

As fontes de ansiedade para a familia, segundo Atkinson, Bozzett e Halm (citados por

Romano, 1999) sdo: o diagndstico subito e inesperado da doenca, incerteza sobre o
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progndstico, os medos que o doente sinta dor, tenha uma inabilidade, o pds-evento
morbido ou venha a morrer, falta de privacidade e individualidade, o ambiente
desconhecido e aterrorizante, a separacado fisica do doente e distancia de casa, sem os
parentes do convivio, os amigos e os vizinhos que transmitam amparo.

Para Marques (1991) a adaptacdo da familia/ cuidador informal a doenca, é descrita nas
seguintes etapas:

12 Etapa — a familia enfrenta a realidade, no qual podem ser agrupadas em cinco fases:
impacto, desorganizacdao funcional, procura de uma explicagdo, pressdao social,
perturbacdes emocionais;

22 Etapa — reorganizacdo durante pré-morte e a necessidade de prestar cuidados; a
familia é confrontada com a necessidade de redistribuir os papéis;

32 Etapa — perda; processo de luto;

42 Etapa — restabelecimento; adaptagdo da familia a nova realidade.

As etapas de adaptacdo da familia a doenca de Marques (1991) sdo constituidas por trés
fases:

Crise — é quando o familiar compreende o diagndstico e a adaptacdo as mudancas, de
forma que a familia possa lidar com a doenca crénica ou de tratamento longo. E o periodo
de ajustamento inicial quando o diagndstico ainda ndo é claro. Nesse estadio, a familia
tende a se unir, apesar de sentir a perda da identidade que existia antes da doenca.
Cronico — a familia reorganiza-se, através da aquisicdo de apoio para a resolver os seus
problemas, de forma, a minimizar os desequilibrios nas relagdes e a manter autonomia de
todos os seus membros. Esta fase pode ser longa ou breve;

Terminal — a familia lida com a inevitabilidade da morte, separacdo, perda e o luto e quase
sempre conhecida pelo doente e familiares. A situacdo de morte e perda gera
desequilibrio do sistema familiar. Toda a limitacdo causada pela doenca, as sequelas
geradas, e as modificacdes na vida do doente podem ser vividos como mortes. As perdas
sociais, bioldgicas e psiquicas podem iniciar o processo de luto antes mesmo da morte

propriamente dita (Bromberg, Kovacs, Carvalho, 1996).
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Ribeiro e Souza (2010) cit in Almeida (2013), referem que nao se pode considerar que a
atividade de cuidar de um familiar com cancro, acarrete apenas aspetos negativos para os
cuidadores. Apesar de todas as dificuldades e necessidades que vivenciam, os cuidadores
ressaltam que se sentem bem a cuidar do familiar A possibilidade de cuidar do outro e a

realizacdo de um dever cumprido possibilitam aos cuidadores uma satisfacdo pessoal.

14 Necessidades dos Cuidadores

A Organiza¢cdo Mundial de Saude (Who, 2011) considera o atendimento as necessidades
dos cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados paliativos, uma vez que sdo os
familiares e amigos que prestam apoio ao doente em casa.

Como existem diferentes tipos de cuidadores informais, com estrutura e organizacao
distinta, é importante atender as diferentes necessidades que cada um nos apresenta.

Em linguagem paliativa assente numa filosofia de personalizacdo, é importante referir que
necessidades especificas sdo diferentes de necessidades gerais. Traduz-se por necessidade
geral e obrigatdria toda aquela que permite manter um bem-estar fisico e psicoldgico e
por necessidade especifica e concreta, aquela que permite um bem-estar pratico e didrio
(Reigada e Novellas, 2009).

Zalensly e Raspa (2006) citado por Reigada (2014), adaptaram a hierarquia apresentada na
piramide Maslow para Cuidados Paliativos para que se entendesse melhor as
necessidades dos doentes e familiares neste contexto. “The five levels of the hierarchy of
needs as adapted to palliative care are: (1)distressing symptoms, such as pain or dyspnea;
(2)fears for physical safety, of dying or abandonment; 3)affection, love and acceptance in
the face of devastating illness;(4)esteem, respect, and appreciation for the person; (5)self
actualization and transcendence”. *

A Seguranca é uma necessidade assinalada no sentido em que o doente e familiar tém de
se sentir protegidos e amparados nos seus medos e receios. As necessidades sociais
traduzem as necessidades que o doente/familiar apresentam de receber e dar afeto/amor
bem como, ter um sentimento de pertenca. As necessidades de estima vao de encontro
*(1) Sintomas angustiantes, como dor ou dispneia; (2) medo de inseguranga fisica, de morrer ou de abandono; 3)

carinho, amor e aceitagdo perante a doenga devastadora, (4) estima, respeito e apreco pela pessoa; (5)
autorrealizagdo e transcendéncia 18



ao facto de o doente/familiar precisarem de se sentir respeitados e valorizados (Zalenski e
Raspa, 2006).

As necessidades fisioldgicas, sdo entendidas como necessidades de informagdo/basicas/
de competéncia, que o doente/familiar precisam de adquirir no que concerne ao controlo
de sintomas fisicos (por exemplo dispneia).

As necessidades de informagcdao sobre controlo sintomatico, administracdo de
medicamentos, alimentacdo, cuidados de higiene, posicionamentos e utilizacdo de
equipamentos, sao as necessidades que os cuidadores familiares manifestam precisar de
serem atendidas (Penny et al., 2008).

Para além das necessidades de informacdo, acrescem como necessidades a satisfazer, a
capacitacdo para a prestacao de cuidados a pessoa em fase terminal (cuidados de higiene,
alimentacao, eliminacdo, alternancia de decubitos, uso de equipamentos, controlo dos
sintomas e administracdo de medicagdo), comunica¢do (compreensdo, negociacdo e
envolvimento nas tomadas de decisdo, seguranca na equipa multidisciplinar),
estabelecimento de uma relagdo de confianca (reconhecimento e operacionalizagdo dos
seus desejos, preparacdo para o luto, acompanhamento e envolvimento na prestacdo de
cuidados) e necessidades emocionais, espirituais e de descanso (Fonseca e Rebelo, 2010).
Segundo Reigada (2015) a hierarquia das necessidades apresentada pela piramide de
Maslow e adaptada para os cuidados paliativos mostra-nos de forma simples que as
necessidades sociais sdo vitais, pois trazem um sentimento de pertenga a uma
comunidade. Ainda segundo a autora, partilhar ajuda a relativizar o sofrimento, promove
o processo de aceitacao. Contudo, o modo como as necessidades sdao suprimidas depende

sempre da capacidade fisica, psicoldgica, social ou espiritual de cada individuo.

1.5 Avaliagdo das Necessidades Psicossociais do cuidador Informal
Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os cuidados paliativos devem focar a
sua atencdo e intervencdao ndo apenas no doente, mas também na familia. Da mesma

forma que se justifica a realizacdo do diagndstico clinico no doente, é também importante
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que se avaliem as necessidades do grupo familiar/ cuidador informal do doente, sendo
este o pilar ao longo do processo de doencga.

De acordo com Emanuel, Bennet, Richardson (2007) cit in Reigada et al. (2015), cuidar de
alguém em fim de vida acarreta uma carga acrescida na rotina de quem cuida e,
consequentemente, o seu bem-estar é suplantado por efeitos negativos, demorados e
exigentes.

Reigada, Goncalves e Silva (2008) realizaram um estudo que demonstra a preméncia de se
sistematizar um processo de despiste precoce de fatores sociais que podem pér em risco
o bem-estar sociofamiliar dos doentes com doenga incurdvel, avangada e progressiva.
Refere ainda este estudo que entendendo o doente na sua individualidade, com total
respeito pelos seus valores, as equipas de cuidados paliativos devem inovar e aplicar
métodos que promovam a identificacdo precoce e a interpretacdo das necessidades
sociais dos doentes e seus cuidadores, bem como suas causas, tendo em conta a natureza
e o contexto dos mesmos.

Escalas e questiondrios tém sido utilizados como métodos mais rapidos e eficazes na
identificacdo dos impactos adversos que os cuidadores podem apresentar diante de sua
atividade. Estes instrumentos ao identificarem as necessidades dos cuidadores, auxiliam
os profissionais de saide no planeamento, na execucdo e nas avaliacdes de intervencdes
psicossociais voltados para essa populagdo (Babarro, 2006).

Visando minimizar as sobrecargas sentidas pelos cuidadores na sua atividade de cuidar,
alguns autores apontam para acbes e programas que deem suporte as necessidades
fisicas e emocionais desses atores. Grupos de apoio tém sido ressaltados como uma
metodologia eficaz no atendimento aos cuidadores, pois proporcionam a valorizacdo dos
seus sentimentos e necessidades e ajudam na propagacdo de informacgdes e orientacdes
com agilidade (Sorato et al., 2010). Beck e Lopes (2007).

Recomendam que as instituicdes que oferecem tratamento oncolédgico tenham grupos de
suporte aos familiares, em que atividades de terapia ocupacional, apoio espiritual e
psicolégico e orientacdes sobre a doenca, tratamento e cuidados sejam realizados por

uma equipa multiprofissional. Desse modo, acredita-se que mais orientados sobre o seu
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papel, os cuidadores apresentam menos dificuldades em realizar o cuidado, o que leva

também a uma menor sobrecarga fisica e emocional.

1.6 Componentes Positivas do Cuidar

A forma pessoal ou social de cada cuidador enfrentar a situacdo de doenga é importante
para a avaliacdo subjetiva da tarefa de cuidar, pois dizem-nos se a experiéncia esta a ser
vivida de forma positiva ou negativa, o que tem influéncia direta sobre a qualidade dos
cuidados prestados ao doente.

Segundo Soares (2003), o ambiente familiar é um elemento facilitador do tratamento, pois
possibilita o surgimento de relacdes solidarias e responsaveis, ligadas a seguranca, a
companhia, aos cuidados, ao carinho e ao afeto, promovendo a continuidade do suporte
técnico.

Como vimos no capitulo anterior os cuidadores que vivenciam a situacdo de doenca e o
cuidado associado ao negativo, ligado a sentimentos de tensdao, ameacga, aborrecimento,
tendem a desempenhar as suas fung¢oes abaixo das suas prdoprias capacidades.

Segundo Sommerhalder C, Neri et al., cit in Fratezi e Gutierrez (2011), o contrario ocorre
guando as atitudes de encarar a doenca sdao positivas, relacionadas, por exemplo, a
aceitacao dessa tarefa, ao cuidar com resignacdao e amor, a sentir satisfagcdo e prazer com o
ato de cuidar. Nestes casos existe uma atribuicdo de significado positivo a tarefa de cuidar
e um aumento da sensag¢do de controlo.

Num estudo levado a cabo por Fratezi e Gutierre (2011), dentro dos sentimentos
atribuidos ao ato de cuidar surgiram: zelo, carinho e gratificacdo, os quais revelaram a
vontade do cuidador estar ao lado do seu ente querido o maximo de tempo possivel.
Mesmo que a tarefa seja dispendiosa, a relacdo de afeto entre o cuidador e o doente
torna-se um fator que faz diminuir as dificuldades que o préprio ato de cuidar impde.

Estes sentimentos também estdo relacionados com o facto de o cuidador encontrar um
significado para aquilo que faz e para o préprio processo de sofrimento, pois mesmo tendo
consciéncia de que a morte é inevitavel, para os cuidadores algo pode ser feito, como por
exemplo, oferecer dignidade ao doente durante o seu processo de morte.

Assim, encarar a morte com tranquilidade, paz, fato natural da vida sdo estratégia de
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enfrentar a doenga que permitem que a experiéncia de lidar com o doente em cuidados
paliativos seja menos sofrida e desgastante.

Segundo Marques (2000), e de acordo com as fases de adaptacdo ao processo de perda, a
tristeza pode ser entendida como parte da fase de depressdo pela qual passam quer os
doentes, quer os familiares durante o processo de morrer. Esta fase é importante para que
o cuidador, apds ter passado por um intenso periodo de tristeza e sofrimento, aceite a
morte do seu ente querido como algo inevitavel, que trard alivio tanto para o familiar
como para o doente.

Ainda para Marques (1991), a aceitacdo da morte foi descrita como a ultima fase do
processo de morrer vivenciada pelos familiares e pelo préprio doente, assim nesse
momento aceitam-se os seus proéprios limites, a finitude do ser humano e a proximidade
da morte.

Os fatos relatados pelo estudo de Fratezi e Gutierre mostraram assim que o cuidado e a
proximidade da morte podem estimular a procura de novos significados e sentidos de
vida, levando a uma mudanca de vida por parte do cuidador, que passa a desenvolver e a
expressar novas atitudes e novos habitos, valorizando outras prioridades.

Nesse sentido, conclui-se que o sofrimento e os desafios de cuidar de alguém que tem
uma doenca incurdvel, muitas vezes em fim de vida, possibilita aos cuidadores
desenvolverem autoconhecimento e descobrirem potencialidades desconhecidas para
superarem a situacao da melhor forma possivel.

Por outro lado descreve-nos que para muitos cuidadores as relacdes de ajuda, quer
provenientes, da familia e amigos, quer do apoio social formal, principalmente de servicos
de saude, sdo consideradas como essenciais para ajudar os cuidadores a lidarem com o
processo de morrer com mais tranquilidade e dignidade.

A espiritualidade é considerada a procura pessoal de respostas para questdes
fundamentais sobre a vida, o seu significado e propdsito, e a relagdo com o sagrado ou o
transcendente que pode ou ndo ser experimentada no contexto de uma religido especifica
(Boff, 2006).

Ja religiosidade é entendida como a extensdo na qual o individuo se envolve com um
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sistema de crencgas, praticas, rituais e simbolos compartilhados por uma comunidade,
destinados a facilitar a proximidade com o sagrado ou transcendente (Koening, Larson,
2001).

Para Peres et al. (2007), a dimensdo espiritual tem sido reconhecida como um importante
recurso interno, que ajuda os individuos a enfrentarem as adversidades, as situacdes
traumatizantes e stressantes, particularmente, relacionadas com o processo de doencga
incuravel.

As crengas afetam o modo como os doentes e familiares lidam com a doencga, estas
ajudam a manter a esperanca e a motivacao na forma de cuidar.

Varios estudos, enfatizam que a espiritualidade e o cuidado espiritual sdo essenciais
durante o processo do cuidado paliativo ao doente e seus cuidadores, podendo ser

considerada uma tentativa de alivio e consolo para o sofrimento.

1.7 Questoes éticas e deontoldgicas da pratica profissional

Quando se trata em procurar manter a dignidade no processo de morrer, tanto no apoio &
familia/cuidador como ao doente, traz 4 tona alguns principios éticos que sdo muito
importantes: beneficéncia, autonomia, justica e ndao maleficéncia.

O principio da beneficéncia veio, constituir-se como o pilar ético do exercicio dos
profissionais de salde, uma vez que as intervenc¢des de uma equipa multidisciplinar visam
sempre o bem-estar do doente e da sua familia, através de acompanhamento e de
cuidados personalizados/individualizados.

O principio do respeito pela autonomia inicia-se, aconselhando a intervir de modo a
respeitar o doente na sua dignidade pessoal e no seu direito de decidir responsavelmente
sobre a sua condi¢do de saude.

Este principio defende que a pessoa em estado terminal tem o direito de receber
informacdo oportuna, completa e continua da sua situacdo. Os profissionais devem
garantir que esta informagdo seja corretamente compreendida para que o doente possa
decidir livre e conscientemente, ou possa acompanhar e apoiar uma decisdo sobre si

proprio, baseando-se nos principios éticos e morais que aceita e toma como sendo os

23



seus. Surge de extrema importancia referir que, a autonomia do doente relativa a decisdes
que lhe dizem respeito, deve sempre justapor-se a autonomia dos profissionais de saude.
A ampliacdo dos direitos & saude, trouxeram politicas igualitarias e de equidade com
preocupacao de justica redistributiva. Encontra-se assim estabelecido o principio da justica
gue prima pela intervencdo de modo a que as regalias e encargos sejam distribuidos
sensatamente pelas pessoas.

De acordo com o principio da ndo maleficéncia ndo devemos praticar o mal/ ou causar
dano aos outros mesmo que nos autorizem.

E perante a interpelacdo do doente e a disponibilidade do profissional, que se instaura
uma “fragilidade que é familiar e normal” no seio da rela¢do e permite a abertura para um
espaco de confianga. Por outro lado, a compaixdo ao alimentar-se de uma dialética entre
interpelacdo (pelo outro) e disponibilidade, permite desenvolver condicdes para que o
doente seja encarado como um ser humano companheiro. Sendo assim, uma ética de
responsabilidade sustentada no principio da vulnerabilidade, faz com que a compaixdo se
assuma como um nucleo ético.

A atuacdo concreta dos profissionais de salde deve ter sempre como objetivo o beneficio
imediato dos doentes cujo cuidado tém a seu cargo, do ndo prejuizo dos doentes em
condicOes semelhantes e de ter presentes as circunstancias globais da sociedade no que se
refere & organizacdo dos cuidados de salde. E este modelo ético da responsabilidade,
inerente a toda relacdo clinica, que se estende em varias fases a partir de um instante
primordial: o momento do despertar da consciéncia ética face ao sofrimento do outro. E a
partir deste desassossego que submergem vislumbres, sinais de autenticidade pessoal,
disponibilidade, compaixdo e compromisso perante o sofrimento do doente, que unem
vinculo da responsabilidade. E a responsabilidade que permite uma relacido/espaco de
confianca com o doente, é a descoberta de elementos comuns entre profissionais e
doente (como a partilha de experiencias, valores crencas...) que tém um “impacto ético”
superior a aspetos de cariz mais superficiais como as caracteristicas fisicas do doente, a
raca, a etnia ou até mesmo a religido. A sensibilidade, o respeito e a solicitude mutua sdo

provocadas pela promog¢do de uma vinculagdo ética.
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A relagao de proximidade entre a equipa de profissionais e o doente é direcionada para o
cuidar e requer “o envolvimento na agao numa modalidade de compreensao interpessoal,
sustentada por uma metodologia de escuta, abertura e negociacdo com o doente e com a
sua familia”. Os dois regimes sdao diferenciados através de “uma distingdo entre dois
verbos (...): a distingdo entre curar e cuidar” (Martins, 2010).

Sabemos que quando cuidamos de um doente terminal e sua familia, ndo ha uma ética
especifica o que sabemos é que a nossa intervencado se pauta pelo respeito e assuncao de
principios éticos.

O olhar dos assistentes sociais deve incidir no intimo das pessoas (na sua subjetividade),
promovendo a sua autonomia e responsabilidade, para que estas sejam capazes de
enfrentar as exigéncias que estdo associadas a vida em sociedade. Ou seja, a acao
profissional é vista como um trabalho de integracdo no qual a pessoa recupera as
habilidades necessarias (autonomia e responsabilidade) para ocupar o seu lugar na
sociedade. O trabalho com a subjetividade, ao ir contra uma generalizacdo, coloca aos
assistentes sociais o imperativo de recorrer a pelo menos trés vias; a individualizacdo, a
responsabilizacdo e a mobilizacdo das pessoas que recorrem aos Sseus Servicos.

E neste sentido que o assistente social na sua a¢do de proximidade, baseada no principio
da justica em que o objetivo é cuidar da pessoa e estabelecer relagdes de familiaridade,
deve orientar-se pela “ética do cuidado”. A atengdo para com 0s outros promove uma
organizacdo social justa. O assistente social, enquanto agente capacitador no ambito
dessas instituicGes, terd um papel fundamental na promocdo dessas premissas
deontoldgicas. No entanto, ndo é apenas a capacitacdo dos mais vulneraveis que esta em
jogo. E a sua transformacdo. Para além da vertente deontolégica importa por isso
considerar, neste tipo de intervencdo, uma intencdo politica. A satisfacdo das necessidades
ao nivel da emancipa¢do promove cidaddaos autdnomos, responsdaveis e por isso capazes
de agir ativamente na sociedade (Pattaroni, 2005).

Esta acdo implica também a concessdo de um espaco relacional fundado em lagos de
proximidade, no qual a pessoa consiga trabalhar os requisitos para a sua emancipacao,

recuperando a sua singularidade e a sua base familiar; que lhe ird permitir “manter-se a
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si”.

A acdo profissional implica um constante questionamento sobre os recursos e os efeitos
colonizadores da sua proximidade com as pessoas que ajuda. Implica ainda a garantia
sobre a sua capacidade em superar os seus resultados, implementando varios processos
de subjetividade para capacitar um "eu" capaz de agir de forma independente e global,
tanto na esfera familiar como na esfera socioecondmica (Pattaroni, 2005).

A Federacdo Internacional de Assistentes Sociais apresenta um Cédigo de Etica assente em
principios humanistas enraizados no respeito pela igualdade, valor e dignidade de todos
em que os principios de direitos humanos e de justi¢a social sdo fundamentais para a sua
intervencdo. O trabalho numa Unidade de Cuidados Paliativos é considerado como uma
aplicacdo pratica destes principios e valores.

Para alcancar os objetivos profissionais, a acdo social requer o conhecimento ético, para
além dos conhecimentos cientifico e tecnolégico, que possuem claramente componentes
éticas e politicas. Quer isto dizer que a par da reflexdo sobre o universo de acdo, é exigido
aos profissionais um pensamento reflexivo sobre questdes de natureza ética, filoséfica e

politica.

1.8. O papel do Servigo Social na Unidade de Cuidados Paliativos.

Os assistentes sociais tém estado intimamente ligados as equipas de cuidados paliativos
desde o aparecimento destas. Nos cuidados de fim de vida e de apoio social geral, o seu
papel pode assumir ainda maior importancia, tendo em conta que, para muitos doentes, a
ajuda no fim da vida pode ja dispensar a assisténcia médica e de enfermagem. Muitas das
pessoas mais idosas recebem, sobretudo, servicos de cuidados sociais, em detrimento dos
cuidados médicos.

O assistente social é o profissional privilegiado que trabalha inserido numa equipa
interdisciplinar e que, apelando a sua capacidade, criatividade e disponibilidade, deve
efetuar a sua intervencdo em diferentes niveis psicossociais, consoante a fase em que o
doente, a familia e a equipa se encontram e assim adequar a sua funcdo ao objetivo de

trabalho naquele momento concreto (Reigada, 2015).
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A intervengao dos assistentes sociais nos servigos de internamento, pela centralidade que
coloca na dimensdo psicossocial do adoecer e do estar doente, visa a humanizagao e a
qualidade dos cuidados, a satisfacdo dos doentes e familias, e ainda a rentabilizacdo dos
recursos de salde e sociais préprios de cada unidade de internamento, incluindo a
Unidade de Cuidados Paliativos.

O desempenho destes profissionais desenvolve-se ao nivel da avaliagdo diagndstica, apoio
psicossocial ao doente e familia, e articulacdo dos servicos, internos e externos ao
hospital, assegurando a ligacao a rede de suporte ao doente e familia, onde se inscreve o
planeamento da alta. Este é o processo realizado com o doente e/ou familiar cuidador
para verificar e decidir o que é necessario para uma transferéncia segura e serena do
doente de um nivel de cuidados para outro. Dada a complexidade que a alta hospitalar
muito frequentemente reveste, a sua preparacado deve comecar o mais cedo possivel.

O acolhimento; a identificagdo de indicadores de avaliagdo de natureza estrutural,
relacional, emocional e material; a elaboracdo do plano individual de cuidados; o
acompanhamento psicossocial e a prepara¢ao da continuidade dos cuidados sao os cinco
momentos metodolégicos identificados na intervencdo do assistente social, sendo que as
especificidades da sua acdo em cada tipo de unidade dependem da natureza da doenca e
estagio da sua evolucdo, bem como da vocacdo da instituicdo, dos tipos de cuidados e
servigos que esta presta e dos tempos de internamento que tem previsto.

As competéncias de nivel superior utilizadas em contextos complexos como os cuidados
paliativos, implicam um conhecimento especializado sobre uma determinada tematica.

E fundamental uma formac3o especifica, assim como ser capaz de intervir em situa¢do de
crise, de conflito que por si sé provocam elevados niveis de hostilidade e angustia nas
pessoas (Vanzini 2010 cit in Romao 2012).

Estas adquirem-se essencialmente no ambito da formacdo em contexto de trabalho. O
profissional ndo pode ser apenas o executor técnico dos procedimentos. Deve ser capaz
de transformar os conhecimentos adquiridos formalmente em competéncias para dar

resposta a cada situagcdo em concreto (Carrapi¢co 20011 cit. in Martins e Romao, 2012).
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Referem os mesmos autores que a formagao inicial € apenas um ponto no encadeamento
de aquisicdo e mobilizagdo de competéncias. Os cuidados paliativos, especificamente,
podem ser vistos como um relevante dispositivo formativo.

Assiste-se atualmente a uma revaloriza¢do da “relagdao” em termos individuais no servigo
social. Esta tendéncia tem encontrado expressdao em alguma literatura, nomeadamente
com Trevithick, Howe e Cooper, numa corrente que se denomina de Relationship-based
approach* (Romao, 2012).

A caracteristica central desta abordagem é colocar a énfase sobre a relagdo meio pelo
gual o assistente social pode envolver-se e intervir.

Apesar da discussdao sobre o conceito de proximidade ter o seu pico nos anos 90, essas
competéncias caracterizam algumas profissGes da drea das ciéncias sociais, especialmente
aquelas direcionadas para ajudar utentes mais fragilizados, como é o caso do servico
social, por ser uma drea privilegiada no cuidar dos outros em situacdo de vulnerabilidade
(Breviglieri, 2005).

Para David Howe (2009) “a pessoa necessita de sentir-se compreendida, tem que existir
um sentido de vida, e com ele vem o controlo, a recuperacdo da esperanca, a construcado
da resiliéncia e a capacidade para lidar com a situacao”.

Diversos estudos (Layard, 2005; Csikszentmihalyi, 1998 cit. in Howe, 2009) convergem na
identificacdo da importancia da relacdo na intervenc¢ao social: os lagos entre as pessoas
permitem criar um sentido de pertenca e a felicidade das pessoas depende, em grande
parte, da qualidade da relacdo com os outros e da densidade dessas relacdes.

A proximidade que caracteriza a rela¢do de ajuda oferece uma prestacao de cuidados num
ambiente familiar, onde o olhar do profissional recai na compreensdo da pessoa doente
encarando-a como um todo, no conhecimento dos seus interesses e desejos e na
apreensao da dimensdo da sua dor e do seu sofrimento, ndo ficando limitado a ideia da
pessoa enquanto portadora da doenca.

Esta abordagem parece, encontrar semelhangas com a Teoria das Forcas, no sentido em

gue tem o potencial de ajudar os utentes a identificar o que estd errado e a encontrar na

* Abordagem baseada na relacdo

28



relacao profissional uma base sdlida a partir da qual 'resolve' e trabalha esses problemas
(Trevithick, 2003 cit in Lopes, 2015).

N3o se trata de ignorar ou desvalorizar os problemas das pessoas, sendo que, alids, esta
perspetiva das forcas, admite a existéncia de traumas que poderdo derrotar as
capacidades das pessoas. Mas passa a dar maior énfase as potencialidades e forcas dos
individuos, valorizando os percursos e as aprendizagens que surgiram das experiéncias
mais negativas. Assim, o papel do assistente social é o de redirecionar o olhar da pessoa
para reconhecer e valorizar os seus recursos e capacidades, a fim de que esta ganhe a
coragem para enfrentar os problemas.

O empowerment é uma abordagem pratica dentro da perspetiva das forcas e consiste
num conjunto de técnicas desenvolvidas pelo assistente social para estimular as forcas do
utente. Por isso, a relacdo dentro da intervencdo social deve tornar-se colaborativa e de
parceria, os planos devem ser desenvolvidos com as pessoas e nao para elas, numa

perspetiva de partilha de poder.

1.9. O papel do Assistente Social nos cuidados a familia do doente em Cuidados

Paliativos

Para que a intervencado psicossocial seja adequada, é conveniente que o assistente social
realize uma avaliacdo diagndstica da situacdo sociofamiliar, para alcancar um tratamento
idoneo, com finalidades resolutivas e preventivas, proporcionando capacidades de
adaptacdo aos membros implicados, tanto para desenvolver favoravelmente a capacidade
de cuidar como para realizar posteriormente um processo de luto saudavel.

O quadro de diagndstico ou de avaliacdo familiar é fundamental para um plano de
trabalho possivel e resolutivo. Os dados que se obtém no diagndstico familiar ndo soé
resultam dos dados recolhidos pelo assistente social, como também pelos dados
recolhidos pelos outros membros da equipa com intuito de complementar e contrastar
informacdes (Novellas, 2000).

Como a familia é alvo de forte importdncia e preocupacdo por parte dos assistentes

sociais “el grueso de las tareas que realiza el trabajador social esta centralizado en la
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atencion a la familia” *(Carcer, 2000), apresenta-se como necessario perceber qual o lugar
que o doente ocupa na familia, quais os vinculos consolidados e o tipo de relagdao que
mantém com os seus cuidadores, ou seja, deve compreender como a familia se encontra
organizada (Andrade, 2008).

O assistente social deve averiguar o tipo de vinculos existentes no seio familiar, deve ter
em conta que nem sempre esses vinculos foram formados de forma satisfatéria, que nem
sempre a familia tem condicdes suficientes ou adequadas para cuidar do doente, sejam
estas de ordem financeira, emocional ou organizacional, e que nem sempre o doente
pretende ser cuidado da forma como os profissionais de saude consideram necessaria
(Andrade, 2008).

Segundo Novellas (2000) a intervencdo psicossocial visa a capacitacdo do doente e da
familia promovendo a sua autodeterminagao.

O assistente social deve conversar com o doente e familia sobre o que esta a acontecer, a
fim de verificar o que ambos sabem, pois muitas vezes tém uma percecdo incorreta do
diagnodstico (Carvalho, 2012). Depois disto pode, entdo, auxiliar o doente e a familia a
enfrentar e suportar o sofrimento, ajudando-os a compreender a doenca e a atingir um
equilibrio adequado entre a esperan¢a da recuperac¢ao e a aceitacdao da realidade das
limitacdes que a doenca lhes impde (Carvalho, 2012). Deve também ajudar na
comunicacao entre os familiares e profissionais, bem como partilhar os problemas
resultantes de cada situacdo, caso ou intervencao.

Em cuidados paliativos, o principal objetivo no apoio a familia assenta em ajuda-las a
cumprir a sua funcao cuidadora, a fim de que a participacdo no processo de perda que
vivencia seja concluida da forma mais sauddavel possivel. As primeiras e mais importantes
premissas para conseguir apoiar bem uma familia num processo de doenga avangada sdo
o conhecimento e a compreensdo. Essas capacidades facilitam e ajudam a encontrar a
forma mais adequada de tratar cada situacdo em particular, possibilitando a identificacao
dos determinantes e condicionantes circunstanciais, que aparecem no seio familiar e,
assim, realizar um enquadramento da situacdo do momento que se esta a viver.

Em suma, o acompanhamento psicossocial prestado ao doente e a sua familia deve

*"A maior parte das tarefas desempenhadas pelo assistente social é centralizada no cuidado da
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consistir em fornecer suporte emocional, permitindo a expressao de sentimentos, medos
e receios decorrentes da situa¢ao de doenga, do tratamento ou da previsdao da morte.
Mas também ajudd-los a enfrentarem as mudancas provocadas pela doenca e
tratamentos; ajudar o doente e a familia a manterem ou reestabelecerem a coesado
familiar, a gerir conflitos, a redistribuir papéis, a melhorar a comunicacdo e a evitar que o
doente seja excluido do seu sistema familiar; a fornecer informagdo ao doente e familia ao
nivel da protegao social na doenga; a incentivar o doente e os seus familiares a
participarem em atividades; na preparacao para a morte e apoio no luto (Carvalho, 2012).
Muitas vezes a familia ndo sabe como lidar com a doenca terminal do ente querido, e isso
suscita nela alteragdes emocionais por vezes incompreendidas na equipa. A atencao do
assistente social deve ir de encontro as necessidades da familia, prestando-lhe
informacgao, apoio e educagao nos cuidados. O profissional alia-se a familia na descoberta
de recursos que possam promover/devolver a estabilidade e equilibrio familiar
(Guadalupe 2009).

Estes profissionais devem procurar também quebrar a “conspiracdo do siléncio”, mas
também lhes cabe perceber e reconhecer quando devem parar de insistir em fornecer
informacao e detalhes sobre a doencga e o seu processo, para que esta nao seja vista como
uma tortura para o doente e familia, mas sim como uma ajuda para ambos enfrentarem
esta fase complicada e dolorosa (Andrade, 2008, Moreira, 2001).

O assistente social procura que o doente usufrua de qualidade de vida nos momentos
finais da sua vida para que tenha uma morte digna, e que a sua familia receba auxilio de
modo a proporcionar-se, na medida do possivel, um equilibrio familiar.

Deste modo, deve incentivar a divisdo de tarefas entre os cuidadores por forma a evitar a
sobrecarga de alguns, e deve averiguar se o descanso dos cuidadores esta assegurado.
Cabe ainda ao assistente social orientar na resolucdo de questbes praticas ou
complicagdes que possam surgir fornecendo informacgdes, aconselhamento e/ou facilitar o
contacto com os recursos mais adequados (Carcer, 2000).

O assistente social tem o dever de orientar e informar acerca dos recursos existentes que

ajudem a resolver os problemas decorrentes da situacdo de doenca, os quais em muitos
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casos passam por problemas de ordem econdmica, que podem ser resultantes da doenca
devido a gastos excessivos com medica¢do, equipamentos e tratamentos ou problemas ja
anteriores. Mas podem passar também pela falta de pensGes ou por estas serem muito
reduzidas. Assim, deve informar a familia acerca das principais medidas de prote¢ao da
seguranca social na invalidez, sendo elas a pensdo de invalidez (regime geral); a pensao
social de invalidez (regime ndo contributivo); e o complemento por dependéncia (regime
geral e regime ndo contributivo) o qual é atribuido a pensionistas dos regimes de
segurancga social que se encontrem em situacdo de dependéncia de forma que nao
possam praticar com autonomia as atividades da vida diaria, principalmente as referentes
a realizagdo dos servicos domésticos, a locomogdo e/ou apresentem quadros de deméncia
grave (Amara, 2005).

O assistente social deve recolher os dados necessarios sobre as condi¢cdes habitacionais
como as acessibilidades e barreiras para poder avaliar as suas necessidades e tragar um
plano de intervengao que venha ultrapassar estes obstaculos.

O assistente social deve, incentivar a familia e o doente a falarem sobre os preparativos da
morte, os seus sentimentos e emocdes, bem como os deve informar acerca das mudancas
gue podem esperar que acontecam nos ultimos dias de vida do seu ente querido, por
forma a prepararem-se para as alteracdes que irdo observar (Amara, 2005). Assim, o papel
do assistente social passa também por orientar as familias ao nivel dos servigcos funerarios
(Carcer, 2000) e por ajudar o doente e a sua familia a falarem e decidirem sobre o local
onde o doente deve morrer, pois, embora hoje em dia seja rotina morrer no hospital e
apesar de os hospitais proporcionem cuidados médicos de qualidade superior isso ndo é

necessariamente o melhor para a pessoa doente e para a sua familia (Kiibler-Ross, 1996).
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Il - Carateriza¢do Geral da Organizagdo e do Servico/Resposta Social

2.1.ULSNA (Unidade Local de Saude do Norte Alentejano)

Em 1 de Margo de 2007 (Decreto-Lei n.2 50-B/2007, 28 de Fevereiro de 2007), foi criada a
Unidade Local de Saude do Norte Alentejano EPE (ULSNA), entidade juridica que presta
cuidados assistenciais de saude primarios e diferenciados, substituindo os servigos até
essa data prestados pelos Hospitais Doutor José Maria Grande de Portalegre, Santa Luzia
de Elvas e pelos Centros de Saude do distrito de Portalegre.

De acordo com o Regulamento Interno da ULSNA, aprovado em 28/10/15, a ULSNA tem
por objetivo principal a prestacdo de cuidados de saude primarios, secundarios,
reabilitacdo, continuados integrados e paliativos a populacdo, designadamente aos
beneficidrios do Servico Nacional de Saude e aos beneficidrios dos subsistemas de saude,
ou com entidades externas que com ele contratualizem a prestacdo de cuidados de saude
e a todos os cidaddos em geral, bem como articular com as atividades de salde publica e
0s meios necessarios ao exercicio das competéncias da autoridade de saude na area
geografica por ela abrangida. A ULSNA também tem por objetivo desenvolver atividades
de investigacao, formacao e ensino, sendo a sua participacao na formacgao de profissionais
de saude dependente da respetiva capacidade formativa, podendo ser objeto de contrato-
programa em que se definam as respetivas formas de financiamento.
A drea de influéncia corresponde ao distrito de Portalegre abrangendo todos os seus
concelhos: Alter do Chao, Arronches, Avis, Campo Maior, Castelo de Vide, Crato, Elvas,

Fronteira, Gavido, Marvdo, Monforte, Nisa, Ponte de Sor, Portalegre e Sousel.
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2.2. Unidade de Cuidados Paliativos da ULSNA

A Unidade Local de Saude do Norte Alentejano, inaugurou no 72 piso do Hospital Dr. José
Maria Grande a Unidade de Cuidados Paliativos, no dia 9 de Agosto de 2011, com 5 camas
integradas na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados.

Com o encerramento da Unidade de Convalescenca desta unidade de saude, em junho de
2015, a Unidade de Cuidados Paliativos passou a ter 9 camas.

Com a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), e reconhecendo as
especificidades dos cuidados paliativos face aos cuidados continuados, a Unidade de
Cuidados Paliativos da ULSNA saiu da rede nacional de cuidados continuados a partir 2016
e mantém o mesmo numero de camas.

Para além da Unidade de internamento, este servico possui ainda, Consulta Externa em
Paliativos e uma Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e Hospital de
Dia.

A consulta externa é uma consulta multidisciplinar que se iniciou a 4 de Setembro de 2014
e que se encontra articulada, com a especialidade de referéncia e com o médico de
familia, a equipa intra-hospitalar foi criada em Setembro de 2014 e é uma equipa
multidisciplinar, que faz parte integrante da estrutura do hospital de agudos e
proporciona aconselhamento e apoio diferenciado em cuidados paliativos a outros
profissionais e aos servigos hospitalares, assim como aos doentes e suas familias.

O hospital de dia surge na sequéncia da consulta externa e pela necessidade de estabilizar
sintomas de facil e rdpido controlo.

A equipa multidisciplinar é composta no seu total por 33 profissionais de saude, dos quais
se destaca a tempo integral, uma médica diretora da Unidade, uma enfermeira
coordenadora, 10 enfermeiros, 12 assistentes operacionais, 1 fisioterapeuta e 1
administrativo.

Os restantes elementos nao estdo em exclusivo na equipa, ou seja mais 2 médicos, que
prestam apoio, 1 assistente social a 75%, 1 psicéloga a 50%, 1 nutricionista e um

assistente espiritual a 25% e uma terapeuta da fala a 10% de afetagao.
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Os seguintes elementos contam com formacgdo avangada (Mestrado ou Pés Graduagao): 2
médicos, 5 enfermeiros, a assistente social, a psicéloga e o assistente espiritual.
Todos os restantes tém o curso de formacdo bdsica ministrado pela prépria Unidade de

Cuidados Paliativos.
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lll - Metodologia

3.1. Investigagao cientifica em Servigo Social

Ferreira (2014) refere que as mutacbes da sociedade contemporanea decretam a
investigacdao em servigo social como caminho de descodificagdo da realidade social na sua
complexidade, configurando respostas apropriadas a intervencdo e Carvalho (2014) cit in
Garcia (2016), identifica as décadas de 1990 e de 2000, como marcos importantes para a
investigacdo em servigo social. Comega-se assim a olhar para o servigo social como
profissdo ndo apenas de intervencdao, mas também como produtora de conhecimento,
pela via do reconhecimento da licenciatura e formagdes pds-graduadas (mestrados e
doutoramentos), e pelo inicio da producado de investigacoes.

O servico social € uma profissdao investigativa e interventiva. Portanto, as andlises dos seus
estudos e pesquisas precisam ser realizadas a partir de situacdes concretas e possuir
utilidade social, ndo interessando o conhecimento realizado apenas com uma finalidade
descritiva e contemplativa (Garcia, 2016).

Ferreira (2014), assinala que na pratica profissional do servico social, identifica-se
diferentes tipos de conhecimento: o conhecimento comum, do tipo explicativo baseado
na vida quotidiana do sujeito de interven¢ao, o conhecimento teérico fundamentado em
teorias especificas, que suportam a interveng¢ao na dimensao subjetiva da vida quotidiana
do sujeito e o conhecimento cientifico baseado na investigacdo, esta consiste num
processo sistematico e rigoroso que se realiza com o propdsito de recolher informacao
sobre a realidade social ou problemas sociais.

O mesmo autor diferencia problemas de Investigacdo e problemas de Intervencdo, os
primeiros formulam questdes que requerem resposta pela investigacdo, (suporte a pratica
profissional), os segundos referenciam-se a situacdes que dizem respeito a pessoas,
familias, comunidades e requerem uma resposta social.

Neste ambito o assistente social tem de ter competéncia tedrico-cientifica para converter
um problema da pratica profissional num problema de investigacdo construido por

preposices, indagacoes ou hipoteses.
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Hugh MclLaughlin, (2008) cit in Ferreira (2014) refere que a investigacdo como fonte de
conhecimento deve ter a capacidade de informar a pratica profissional, produzindo
compreensodes e interpretacdes que atuem como chave para intervir na complexidade da
dinamica da realidade social. A investigacdo em servigo social ndo serve apenas para dar
suporte tedérico-metodoldgico as praticas mas também para as transformar, sendo este
um imperativo ético - (empowering holistico).

A investigacdo em servico social deve centrar-se assim no sujeito de intervencdo do
assistente social. Este processo contribui para a rutura com os modelos cldssicos baseados
no positivismo, estruturalismo e marxismo, integrando as dimensdes cognitivas, ética e
politica da pratica profissional (Ferreira, 2014).

A investigacdo baseada na pratica é definida como a investigacdo realizada pelos proprios
profissionais da pratica (ainda que possam ter o apoio de investigadores), com o objetivo
de informar a prética ao longo de um processo colaborativo (Dodd e Epstein, 2012).

O Documento de Helsinquia (2013) refere que a investigacdo pratica se situa no meio do

III

continuum entre a investigacao “tradicional” em servigo social (a de carater académico) e
a investigacdo baseada na pratica, realizada pelos praticos e por eles definida e
controlada. Desta forma, a investigacdo pratica é uma sintese integradora de ambas as

légicas.

3.2. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo, com abordagem quantitativa, realizado
aos cuidadores informais de pessoas com doenca em situagdao ou em estado paliativo na
Unidade de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saude do Norte Alentejano.

Este estudo de referencial quantitativo pretendeu recolher e analisar os dados relativos as
necessidades dos familiares/ cuidadores informais de pessoa com doenga em situagdo ou
em estado paliativo através da aplicacdo do General Comfort Questionnaire (GCQ) e
recolher informacdo pertinente para a identificacdo, caracterizacdo dos cuidadores e
identificacdo da origem e destino do doente através da analise dos respetivos processos

clinicos que se constituiram como uma boa fonte de informacao.
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A identificacdo das necessidades psicossociais dos cuidadores informais de pessoa com
doenga em situagdao ou em estado paliativo pode orientar e melhorar as intervengdes no
seu todo. Portanto, a identificacdo exata através de um instrumento de avaliacdo do grau
de cuidados que interfere com o conforto do cuidador informal é altamente relevante.

Foi efetuada uma revisao sistematica da literatura, de natureza qualitativa, assente numa
metodologia cientifica e baseada numa equagao de pesquisa para encontrar resposta a
pergunta central: Como avaliar as necessidades psicossociais no cuidador informal de
pessoa com doenga em situagao ou em estado paliativo?

Nesta revisdo sistematica da literatura foram encontrados 4 instrumentos de avaliacdo
das necessidades dos cuidadores informais de pessoa com doenca em situagdo ou em
estado paliativo, no entanto foi selecionado um, cuja traducdo garantiu a equivaléncia
linguistica entre a versdo original em inglés e a retro traducdo para portugués. Este foi
submetido a um pré teste em que os resultados demonstraram uma étima compreensao e
entendimento por parte dos cuidadores informais de pessoa com doenca em situacdo ou
em estado paliativo, possibilitando a avaliagdo multidimensional dos cuidadores

informais.

3.3. Instrumentos de recolha de dados

Para encontrar o melhor instrumento para avaliar as necessidades psicossociais dos
cuidadores informais de pessoa com doenca em situacdo ou em estado paliativo,
procedeu-se assim a um estudo de pesquisa, onde foram inicialmente definidos os
seguintes critérios de inclusdo:

Estudos qualitativos ou quantitativos sobre a avaliacdo das necessidades dos cuidadores
informais de pessoa com doenca em situagdo ou em estado paliativo; adulto oncolégico;
internados em servicos de agudos ou em servicos de cuidados paliativos; estudos sobre
instrumentos validados para a populacdo portuguesa; publicados entre o periodo de 1 de
janeiro de 2000 a 31 de maio de 2015. Pesquisa limitada a artigos publicados em Inglés e
Portugués

E identificados os seguintes critérios de exclusao:
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Estudos pediatricos, estudos sobre cuidadores formais, com doentes ndo oncoldgicos, que
foquem instrumentos de avaliagdo do funcionamento familiar, da avaliagdo das
necessidades dos doentes, instrumentos ndo aferidos & populacdo portuguesa e estudos
que incidam em cuidados domiciliarios.

O método utilizado foi a pesquisa nas seguintes bases de dados e repositérios cientificos:
Biblioteca do conhecimento online B.On

Motor de busca Google Académico

Repositorios cientificos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias

Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa e Universidade Catdlica

De seguida efetuou-se exame critico a diversas publica¢ées sobre o tema em investigacao.
A informagao contida nos trabalhos analisados foi posteriormente sintetizada e
categorizada por: Tipologia dos estudos e Anos de publicacdo dos estudos

Através de uma leitura mais aprofundada e tendo em conta os critérios de inclusdo e
exclusdo foram selecionados 7 artigos e 3 dissertacdes de mestrado.

Dos 10 estudos, 2 abordavam instrumentos de avaliagdo da capacidade de cuidar em
familias de doentes paliativos oncolégicos, 2 referiam-se a instrumentos de avaliacdo das
necessidades da familia, 1 focava os aspetos da avaliacao das necessidades da familia apds
morte, 1 centrava-se na importancia da despistagem precoce dos fatores de risco social
nos cuidados paliativos, 1 salientava os aspetos da sobrecarga dos cuidadores informais e
3 referiam-se a instrumentos de avaliacdo das necessidades dos cuidadores informais de
pessoa com doenca em situacdo ou em estado paliativo.

A revisao dos artigos cientificos realizada destacou 4 instrumentos especificos para avaliar
cuidadores informais de pessoa com doenca em situacdo ou em estado paliativo. Estes
instrumentos foram avaliados segundo a abrangéncia das multiplas dimensdes do
cuidador.

Destacaram-se os seguintes instrumentos:

- Support Team Assessment Schedule — STAS

- Caregiver Reaction Assessment (CRA)

- Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo
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- General Comfort Questionnaire (GCQ)

Estes instrumentos além de mensurar as consequéncias objetivas do cuidar (perdas
familiares, sociais, financeiras), avaliam também os aspetos subjetivos (sentimentos),
muitas vezes negligenciados, assim como as consequéncias positivas da experiéncia. A
interpretacdo desses aspetos pode nortear intervencdes para ajudar os cuidadores na
doenga.

Dos 4 instrumentos encontrados, foi selecionado um General Comfort Questionnaire
(GCQ), cuja tradugdo garante a equivaléncia linguistica entre a versao original em inglés e
a traducdo para portugués. Este tinha sido submetido a um pré teste em que os resultados
demonstraram uma O6tima compreensdo e entendimento por parte dos cuidadores
informais de pessoa com doenca em situacdo ou em estado paliativo, possibilitando a
avaliacdo multidimensional dos cuidadores informais.

O General Comfort Questionnaire (GCQ) referido por Rezende et al (2005), permite
aprofundar a avaliacdo na drea dos cuidados paliativos. Este instrumento de caracter
amplo pelas dreas de abrangéncia, apoio social, resolugdo de conflitos, meio-ambiente,
crencas espirituais e expectativas, completa-se pela sua aplicabilidade aos cuidadores
informais através da avaliacdao das necessidades de descanso, sociabilizacao, nutricao e
ainda o encorajamento.

Dado o numero limitado de instrumentos, para avaliar os cuidadores informais, justificou-
se a realizacdo de um estudo para realizar uma adaptacdo transcultural e avaliar as
propriedades psicométricas da versao portuguesa brasileira.

A traducdo do instrumento garantiu segundo Rezende et al (2005), a equivaléncia
linguistica entre a versao original em inglés e a retro traducdo para portugués, tendo sido
submetido a um pré teste em que os resultados demonstraram uma 6tima compreensao e
entendimento por parte dos cuidadores informais de doentes paliativos oncoldgicos.

Este instrumento foi valorizado pelo elevado potencial na medicdao dos niveis de conforto.
Além disso promove a percecdo dos niveis de cuidados necessarios ao conforto do
cuidador principal e permite um melhor planeamento dos cuidados por parte da equipa

multidisciplinar.
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Segundo Rezende et al este instrumento ja tinha sido anteriormente testado nos Estados
Unidos por Kolcaba e Fox (1999) apresentando forte fidedignidade e seguranga, quando
aplicado num estudo a 51 doentes paliativos oncoldgicos e seus cuidadores informais.
RevisOes de literatura mais recentes ddao conta da complexidade do instrumento e da
necessidade de conhecimentos especificos para a sua analise.

Estas revisdes alertam para a necessidade de um maior nimero de estudos com o
envolvimento de mais pessoas para a validacdo e aplicabilidade do instrumento de
avaliagdo GCQ e introdugao da qualidade do vinculo entre cuidadores informais de pessoa
com doenca em situacdo ou em estado paliativo.

O GCQ é um instrumento que pode ser preenchido pelo préprio ou com a ajuda de um
profissional de saude.

O score final do GCQ é construido como uma escala comegando com 49 pontos, péssimo
bem-estar e finalizando com 294 pontos, excelente bem-estar (Novak e Cols 2001).

Este questiondrio é composto por 49 itens que avaliam o conforto holistico de forma
unidimensional. As opc¢Ges de resposta variam de 1 (discordo totalmente) a 6 (concordo
fortemente), e o resultado final é calculado somando as pontuacdes para cada item;
assim, o intervalo pode variar de 49 a 294, com pontuag¢des maiores indicam niveis de
conforto melhores. Dos 49 itens, 26 deles devem ser revertidos para o cdlculo da
Pontuacdo HCQ-cuidador, porque eles ndo sao instancias de conforto. Inclusdo de itens
negativos é feito para reduzir o viés de resposta.

Foram ainda consultados os processos clinicos dos doentes para recolher informacao
pertinente para a identificacdo, caracterizacao dos cuidadores e identificacdo da origem e

destino do doente.

3.4. Amostra — Critérios de Constituicao

A selecdo dos participantes foi efetuada partindo dos seguintes critérios de inclusdo:

(1) Ser familiar ou amigo que assumiu o papel de cuidador informal de pessoa com doenca
em situacdo ou em estado paliativo apds entrada do doente no internamento da Unidade

de Cuidados Paliativos da ULSNA,
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(2) Que mostrou ter disponibilidade para responder ao inquérito e consentiu a sua
participagao

(3) Quando o doente estava orientado e consciente, ser escolhido por este como o seu
cuidador principal

Foram excluidos os participantes que ndo atenderam aos critérios de inclusdo acima
referenciados;

(1) Que o familiar/amigo doente faleceu poucas horas apds internamento sem
possibilidade de se efetuar o acolhimento com o cuidador informal,

(2) Que durante o tempo de internamento do doente ndo foram identificados qualquer
familiar/cuidador informal,

(3) Que o cuidador informal do doente se recusou a preencher o questiondrio.
Participaram neste estudo 50 cuidadores dos 84 doentes internados durante o ano de
2017 na Unidade Local de Saude da ULSNA, ou seja a amostra foi de 60% do total dos

doentes internados.

3.5. Procedimento

A coleta dos dados foi efetuada ao longo do ano de 2017, no momento do acolhimento
formal com o cuidador principal que é realizado durante as primeiras 72h de
internamento do doente.

Os participantes que se enquadraram nos critérios de inclusdo, receberam explicacdo
referente ao propdsito do inquérito e na sua maioria foi de autopreenchimento.

Quando solicitado pelo préprio, o preenchimento do questiondrio foi auxiliado pela
Assistente Social/ Investigadora.

A consulta dos processos serviu para complementar a informacao ja obtida através do

guestionario, tracando assim o perfil do grupo estudado.

3.6. Tratamento dos dados
Os dados obtidos pelo GCQ e pela consulta do processo clinico foram analisados pela

estatistica descritiva, através dos programas Excel versdo 2007.
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O perfil social do cuidador foi categorizado através das seguintes varidveis: género, faixa
etaria, escolaridade, situa¢do ocupacional e relagao de parentesco. Analisou-se ainda a
proveniéncia e destino apds alta do doente.

O valor médio, o desvio padrao e os valores minimos e maximos do inquérito GCQ, foram
calculados para cada fator da Escala Modos de Enfrentamento de Problemas - EMEP, na
versao adaptada para a populagdo brasileira por Gimenes e Queiroz (1997).

De acordo com a EMEP, os 49 itens que constam da escala GCQ, foram distribuidos pelos
seguintes fatores:

O Fator 1 Pensamento Positivo agrupou itens focalizados no problema e pensamento
positivo. Os seus itens representam condutas de aproxima¢ao em relagdo ao stress,
desempenhadas pelo individuo, no sentido de lidar ou solucionar o problema. Inclui
também itens que envolvem esforcos cognitivos voltados para a reavaliacdo do problema
(reestruturacao cognitiva), percebendo-os de modo positivo.

O segundo Fator, denominadas Estratégias de Emocdo, agrupou itens de fuga,
pensamento fantasioso, auto culpa e culpabilizacdo dos outros. Incluiu itens referentes a
reacbes emocionais negativas como raiva ou tensdo. Abarcam, portanto, estratégias
cognitivas e comportamentais que podem cumprir apenas como uma fung¢ao paliativa no
modo de enfrentar e/ou afastar o stress.

O Fator 3 Crencas Religiosas representa pensamentos e comportamentos religiosos que
possam ajudar no modo de encarar o problema.

O quarto fator, Suporte Emocional e Social, representam itens que tém como significado a
procura de apoio instrumental, emocional ou de informa¢do como estratégias de
enfrentar a situacdo causadora do problema.

Relativamente as consultas do processo foram estipuladas as seguintes varidveis de
analise: género, faixa etdria, escolaridade, situacdo ocupacional, grau de parentesco,

proveniéncia do doente antes do internamento e destino pds alta.
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3.7 Questdes Eticas da Investiga¢do e envolvimento Pessoal

A investigacdo, por maior importancia que tenha, devera ter o cuidado de minimizar o
impacto negativo nos contextos, uma preocupacdo partilhada com Bourdieu (2007) cit in
Lopes (2015), que alerta para a necessidade de se “tentar conhecer os efeitos que se pode
produzir sem saber”.

O objeto de estudo surgiu de uma realidade que é muito préoxima da investigadora, por
desempenhar o papel de assistente Social naquele contexto institucional e pelo fato da
avaliagcdo de cada questiondrio tracar algumas linhas de orientacao de intervengdo com
aqueles cuidadores informais.

No que concerne aos cuidados a ter na investigacao para salvaguarda dos principios éticos
da mesma, dois aspetos sdo enunciados: “o consentimento informado e a protecdo dos
sujeitos contra qualquer espécie de dano” (Bogdan e Biklen, (1994) cit in Lopes (2015).
Deste modo, com estas questdes, foi entregue a cada participante um questiondrio e
explicado o objetivo da aplicacdo daquela escala, ou seja para efeitos de intervencao
pratica, deixando 4 sua consideracao a liberdade de escolha na participacdo do mesmo.
Relativamente ao ultimo aspeto — protecdo dos dados, este é considerado no momento
da analise dos dados. Para protecdo dos participantes, foram ocultados ndo sé os nomes,
mas quaisquer elementos que possam ser identificadores, nomeadamente pela
conjugacao entre si.

Para a realizacdo do presente estudo e uma vez que os dados foram previamente
recolhidos para planeamento da intervencdo, foi apresentado um oficio ao Conselho de
Administracao da Unidade Local de Salude do Norte Alentejano a solicitar autorizacao para
a realizacdo do mesmo e dado conhecimento & Diretora da Unidade de Cuidados

Paliativos desta unidade de saude.
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IV Apresentacgao e andlise dos dados

Perfil Social dos Cuidadores Informais

Variaveis N2 (Cuidadores) %
Género
Feminino 33 66%
Masculino 17 34%
Faixa Etaria

25-34 2 4%
35-44 12 24%
45-54 11 22%
55-64 13 26%
65-74 14%
75-84 10%

Escolaridade

Sem escolaridade 3 6%
Basico 12 ciclo 7 14%

Basico 22 ciclo 4 8%
Basico 32 ciclo 12 24%
Secundario 10 20%
Superior 14 28%

Situacao Ocupacional

Integrado profissionalmente 39 78%

Desempregado 0%
Reformado 11 22%

Grau de Parentesco

Filho 27 54%

irmao 2 4%

mae/pai 0%
conjugue 19 38%

neto 2 4%

Tabela 1 - Perfil social do grupo pesquisado
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Verificamos conforme os dados do quadro acima que o perfil do grupo de cuidadores
informais de pessoa com doenga em situagdo ou em estado paliativo é maioritariamente
feminino (66%), com idades 35-44 (24%) ou 65-74 (26%) com escolaridade basico 32 ciclo
(24%), superior (28%) e ensino secundario (20%), integrados profissionalmente (78%%), e

parentesco de primeiro grau -filhos (55%) ou conjuges (38%).

Proveniéncia e Destino apds Alta do Doente

Situagao N.2 Doentes | %

Antes do Internamento

Vive sé 11 22%
vive com familiar idoso ndo | 11 22%
cuidador

Vive com familiar cuidador 24 48%
intregrado instituicdo 4 8%

Apos Internamento

Falecido 31 62%
Unidade da rncci 4 8%
integracdo lar 2 4%
Domicilio apoio familiar 8 16%
Domicilio apoio institucional | 5 10%

Tabela 2 - Origem dos doentes e destino pods alta

Em relacdo a proveniéncia dos doentes a maioria residia com familiar cuidador (48%), no
entanto uma percentagem significativa residia s6 (22%) ou com familiar idoso, ndo
cuidador (22%).

Uma grande percentagem dos doentes internados vieram a falecer no decorrer do
internamento (62%), mas (16%) ainda regressou ao domicilio com apoio familiar e (10%)

com o reforgo do apoio institucional.
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Media Minimo Méaximo Valor
Scores Referencia
200 144 234 172

Tabela 3: Scores de Bem-estar

Na andlise do bem-estar global através do GQC encontramos um valor de referéncia para
a transicao do bem-estar num score de 172.

Os cuidadores estudados apresentaram scores entre os 144 e 234, apontando para um
nivel geral de bem-estar moderado a bom para mais de 92% da populacdo estudada.
Neste universo foram identificados 4 cuidadores com caréncia de bem-estar,

representando assim um valor de 8%.

Valores Médios mais altos Média Desvio

Padrdo
4. Eu preocupo-me com minha familia 5,80 0,50
8. Eu sei que sou amado 5,65 0,67
23. Gosto que o quarto dele esteja tranquilo 5,50 0,74
47. Ele esta limpo 5,49 0,75
38. O nosso relacionamento é bom 5,45 0,87
33. Sinto-me suficientemente forte para fazer algumas coisas para ele 5,36 0,85
18. Sou capaz de comunicar com quem amo 5,31 1,07
41. Sou capaz de falar com as pessoas e dizer aquilo que preciso 5,27 0,91
21. Tenho pessoas especiais que me fazem sentir apoiada 5,23 0,86
25. A temperatura deste quarto é agradavel 5,20 0,89
45. O estado emocional dele deixa-me triste 5,15 0,96
34. Penso no desconforto dele constantemente 4,98 1,17

Os valores médios mais altos e mais baixos das questdes do GCQ (situados entre 6,0 e 5,0
e, 1,0 e 3,0, respetivamente), obtidos pelos cuidadores, bem como o desvio padrdo e os
valores minimos e maximos das respostas de cada item estdo dispostos na tabela 4 e 5,

apontando os itens que estdo mais e menos relacionados com o bem-estar.
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Os valores mais altos apresentam uma atitude positiva no modo de enfrentar o problema,
sao itens essencialmente ligados ao suporte afetivo e familiar e praticamente todos
agrupados no fator Pensamento Positivo. Denota-se assim grande potencial por parte dos
cuidadores na procura de estratégias positivas para lidarem com a situa¢do de doenca.

O estado emocional e o desconforto do doente sdo os aspetos mais negativos que
interferem com o bem-estar dos seus cuidadores.

Todos eles apresentam um desvio padrao inferior a um, relevando que os valores estao

pouco dispersos em relagao a média.

Valores Médios mais baixos Média Desvio

Padrao
15. Sinto-me culpado 1,90 1,08
29. Preciso de uma poltrona ou uma cama confortdvel 2,11 1,30
19. Este quarto dd-me medo 2,17 1,23
7. Minha vida ndo vale a pena neste momento 2,44 1,54
16. N3o gosto deste sitio 2,46 1,52
11. Ninguém me entende 2,56 1,49
40. Sinto-me sé 2,60 1,59
30. Esta situagdo inspira-me 2,65 1,56
28. Este ambiente é depressivo 2,72 1,13
14. Tenho medo de dormir 2,80 1,62
37. Sinto-me desamparado 2,87 1,64

Tabelas 4 e 5 - Ordem decrescente dos valores médios mais altos e mais baixos dos itens obtidos pelos

cuidadores na escala GCQ.

Os valores mais baixos revelam que a maioria dos cuidadores ndo se sente culpados com a
situagao.

Pela leitura do quadro verificamos os itens ligados aos aspetos fisicos do espaco,
nomeadamente “Preciso de uma poltrona ou uma cama confortdvel” ou Este quarto da-
me medo”, embora apresentem uma média inferior a 3, o desvio padrao revela valores de
desconforto para uma parte da populacdo estudada. Identificando-se aqui algumas

necessidades de apoio.
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Fatores Média Desvio Padrdo
Fator 1 — Pensamento Positivo 4,79 1,10
Fator 2- Estratégias de Emogdo 3,32 1,35
Fator 3 - Crencas Religiosas 4,54 1,30
Fator 4 —Suporte Emocional e Social 3,37 1,50

Tabela 6: Analise dos Fatores

Entre os cuidadores avaliados, conclui-se que utilizaram mais estratégias de enfrentar o
problema focadas no pensamento positivo (M = 4,79; DP = 1,10).

As crencas religiosas representaram a segunda estratégia utilizada com valores (M = 4,54;
DP =1,30). As restantes estratégias (fatores 2 e 4), compostas por itens negativos, devem
ser revertidos para uma correta interpretacdo dos mesmos. Assim o pedido de suporte
apresenta os valores M=2,63 (M=6-3,37) e DP = 1,50. No caso das reacdes emocionais
temos a M=2,68 e DP=1,35. Verifica-se que estas duas ultimas estratégias apresentam
resultados similares, indicando uma média com valores abaixo de 3, verificando-se assim

uma necessidade de apoio.

Fator 1 — Pensamento Positivo

Itens Média Desvio Padrao
4. Eu preocupo-me com minha familia 5,80 0,50
8. Eu sei que sou amado 5,65 0,67
23. Gosto que o quarto dele esteja tranquilo 5,50 0,74
47. Ele esta limpo 5,49 0,75
38. O nosso relacionamento é bom 5,45 0,87
33. Sinto-me suficientemente forte para fazer algumas coisas para ele 5,36 0,85
18. Sou capaz de comunicar com quem amo 5,31 1,07
41. Sou capaz de falar com as pessoas e dizer aquilo que preciso 5,27 0,91
21. Tenho pessoas especiais que me fazem sentir apoiada 5,23 0,86
25. A temperatura deste quarto é agradavel 5,20 0,89
39. Este quarto tem ar fresco 4,98 1,24
3. Quando eu preciso de ajuda tenho a quem recorrer 4,90 1,26
44. Os amigos lembram-se de nds através de recados e telefonemas 4,89 1,15
31. Quando olho para tras vejo que vivemos uma boa vida 4,80 1,36
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9. Este ambiente é agradavel 4,74 1,19
6. As enfermeiras trazem-me esperanca 4,56 1,27
27. Posso crescer com esta situagao 4,36 1,39
43. Nés encontramos um significado em tudo isto que estamos passando 3,78 1,50
13. Sinto-me em paz 3,42 1,56
1. Neste momento sinto-me relaxado 3,29 1,50
30. Esta situagao inspira-me 2,65 1,56

Tabela 7: Itens avaliados pelos cuidadores perante ao Fator 1

Os itens deste fator representam estratégias positivas do cuidador enfrentar a situacao de
stress emocional, pela qual esta a passar.

“Preocupo-me com a minha familia” (M = 5,80 ; DP = 0,50), ou “Eu sei que sou amado” (M
= 5,65; DP = 0,67), ou “ O nosso relacionamento é bom” (M = 5,45, DP = 0,87),
representam capacidades e potencialidades para lidar com a situacdo na perspetiva da
solucdo e demonstram também uma estabilidade emocional, importante no processo de

doenga.

Fator 2- Estratégias de Emogdo

Itens Média Desvio

Padrdo
45, O estado emocional dele deixa-me triste 5,15 0,96
34. Penso no desconforto dele constantemente 4,98 1,17
46. Penso muito no futuro 4,64 1,21
20. Sinto medo do que vem pela frente 4,29 1,38
22. Tenho passado por mudangas que me deixam incomodado 3,90 1,56
32. Nao estou bem em lado nenhum 3,15 1,64
14. Tenho medo de dormir 2,80 1,62
28. Este ambiente é depressivo 2,72 1,13
11. Ninguém me entende 2,56 1,49
16. N3o gosto deste sitio 2,46 1,52
7. Minha vida ndo vale a pena neste momento 2,44 1,54
19. Este quarto da-me medo 2,17 1,23
15. Sinto-me culpado 1,90 1,08

Tabela 8: Itens avaliados pelos cuidadores perante ao Fator 2
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O segundo Fator, denominado estratégias focalizadas na emocgdo, agrupou itens

referentes a reagcdes emocionais mais negativas.

Os itens com maior score neste fator sdo: “O estado emocional dele deixa-me triste” (M =

5,15; DP = 0,96), “Penso no desconforto dele constantemente” (M = 4,98; DP = 1,17),

seguido de “penso muito no futuro” (M = 4,64, DP = 1,21), verificando-se assim

necessidade de apoio emocional.

Fator 3 - Crengas Religiosas

Itens Média Desvio Padrao
49. Deus estd-me ajudando 4,60 1,37
35. Sinto-me confiante espiritualmente 4,52 1,11
5. As minhas crencgas trazem-me paz de espirito 4,50 1,41

Tabela 9: Itens avaliados pelos cuidadores perante ao Fator 3

O Fator 3 representa pensamentos e comportamentos religiosos que podem ajudar na

forma como se encara e lida com o problema.

A analise deste fator permite verificar que muitos cuidadores encontram forca e ajuda na

sua espiritualidade. O item que apresenta maior score neste fator é “Deus esta-me

ajudando” (M = 4,60; DP = 1,37).

Fator 4 — Suporte Emocional e Social

Itens Média Desvio

Padrao

12. E dificil suportar a dor emocional que sinto 4,46 1,34
24. Gostaria de ter mais contato com o médico 4,00 1,19
10. Tenho dificuldade em descansar 3,94 1,67
36. Tenho necessidade de ter mais informagdes sobre a situagdo dele 3,74 1,47
48. Tenho preocupacGes com a parte financeira 3,60 1,47
42. Estou deprimido 3,40 1,53
17. N3o tenho apetite 3,29 1,55
26. Quando esta situagdo terminar sera dificil retomar as minhas
responsabilidades 3,24 1,64
2. Nao temos privacidade o suficiente 3,13 1,64
37. Sinto-me desamparado 2,87 1,64
40. Sinto-me sé 2,60 1,59
29. Preciso de uma poltrona ou uma cama confortavel 2,11 1,30

Tabela 10: Itens avaliados pelos cuidadores perante ao Fator 4
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O quarto fator representa itens que tém como significado o pedido implicito de apoio
pratico, emocional ou de informacao.

Os itens que apresentam maior score sdo: “E dificil suportar a dor emocional que sinto”
(M =4,46; DP = 1,34) e “Gostaria de ter mais contato com o médico” (M = 4,00; DP = 1,19)

o que reforca a necessidade de apoio emocional e de informacao clinica.

2.2. Discussao
A amostra foi composta por 50 cuidadores (33 mulheres e 17 homens), com idades entre
25 e 84 anos, maioritariamente na faixa etaria dos 55-64 (26%) e 35-44 (24%).
Quanto a escolaridade, 72% tinha concluido o 32 ciclo e 78% estava inserido
profissionalmente.
Relativamente ao grau de parentesco com o doente, 58% eram filhos e 38% conjugues.
O perfil do cuidador deste estudo corresponde com o que nos diz a literatura, ou seja que
geralmente o papel de cuidador é assumido pelo membro da familia e que na maioria dos
casos é identificado pelo préprio doente.
Pelos resultados do estudo, pode-se inferir que provavelmente, na maioria dos casos a
pessoa que assumiu o papel de cuidador principal, esteve inerente ao papel assumido ao
longo da vida, como processo natural, e nesse papel a mulher estd mais presente, o que
pode ser considerado algo construido social e culturalmente.
Guimardes e Lipp (2012) apontam para a questdo do cuidar baseado na obrigacdo: o
cuidar como uma obrigacdo de compromisso assumida ao longo da vida e o cuidado como
uma obrigacdo moral e social. Constataram também que os cuidados primarios sdo
protagonizados pelas mulheres, enquanto os homens assumem cuidados indiretos, como
transporte, questdes legais, entre outros.
Constata-se com este estudo que a maioria dos cuidadores, apresentam potencialidades
no ambito das emogdes mais positivas.
Dos itens que mais contribuiram para a elevacdo do bem-estar global dos cuidadores

neste fator, destacam-se a preocupacao com a familia e o facto de se sentirem amados.
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Apesar de todas as dificuldades e necessidades, muitos cuidadores encaram o ato de
cuidar como uma possibilidade de cuidar do outro e a realizagdao de um dever cumprido o
que lhes traz uma satisfacdao pessoal.

Rodrigues et al (2002), referem que o otimismo e o pensamento positivo apresentam-se
como fortes influéncias no desenvolvimento de respostas adaptativas as situacdes dificeis
devido 4 doenca.

Segundo Sommerhalder C, Neri et al., citado por Fratezi e Gutierrez (2011), quando as
atitudes de enfrentar a doenga sao positivas, relacionadas, por exemplo, a aceitacdo dessa
tarefa, ao cuidar com resignacdo e amor, a sentir satisfacdo e prazer com o ato de cuidar.
Nestes casos existe uma atribuicdao de significado positivo a tarefa de cuidar e um aumento
da sensacdo de controlo.

Também alguns estudos sobre o suporte social a doentes com cancro referem que a
familia é a principal fonte de apoio (Wanderbroocke, 2005).

Relativamente ao fator Crencas Religiosas, o estudo revelou-nos que existem muitos
cuidadores com estas praticas, o que significa que a espiritualidade os tem auxiliado a
enfrentar o processo de doenca.

A analise deste fator permitiu verificar que muitos cuidadores encontram forga e ajuda na
sua espiritualidade. O item que apresentou maior score neste fator foi o fato de
acreditarem que Deus os estd a ajudar.

Para Peres et al. (2007), a dimensao espiritual tem sido reconhecida como um importante
recurso interno, que ajuda os individuos a enfrentarem as adversidades, as situacdes
traumatizantes e stressantes, particularmente, relacionadas com o processo de doenca
incuravel.

A espiritualidade e religiosidade auxiliam na resinificacdo das experiéncias relacionadas
com a doenca e o tratamento, atuando como fonte de equilibrio e fortalecendo a luta pela
vida (Aquino & Zago, 2007).

Individuos que apresentam bem-estar espiritual possuem melhor qualidade de vida e

melhor percecdo de suporte social. Em contrapartida, individuos que utilizam coping
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religioso-espiritual negativo apresentam maiores niveis de depressao e pior qualidade de
vida (Balboni et al. 2007).

Em relacdo ao pedido de suporte, os dados apontam que esta ocorre principalmente para
a obtencdo de informagdes sobre a situacdo de saude e pedido de algum apoio emocional.
A procura de informacdes e o desejo de ter mais contato com o médico encontra-se como
uma preocupacgao manifestada por alguns cuidadores.

Penny et al. (2008) referem que as necessidades de informacdo sobre controlo
sintomdtico, administracdo de medicamentos, alimenta¢do, cuidados de higiene,
posicionamentos e utilizacdo de equipamentos, sdo as necessidades que os cuidadores
familiares manifestam precisar de serem atendidas

Uma melhor relacdo médico-paciente influencia na satisfacdo do doente, na qualidade dos
servicos de saude, bem como em uma maior adesdo ao tratamento (Caprara & Rodrigues,
2004).

As necessidades sociais traduzem as necessidades que o cuidador apresenta de receber e
dar afecto/amor bem como, ter um sentimento de pertenca.

Zalenski e Raspa (2006) salientam a importancia que o respeito e a valorizacdo tém no
suprimento das necessidades, quer dos cuidadores, quer dos doentes.

Este estudo mostrou-nos que existe ainda um pequeno numero de cuidadores que
indicam a necessidade de apoio emocional, “E dificil suportar a dor emocional que sinto”,
0 que aponta para um aspeto menos positivo do cuidado, pois indica que apresentam
alguns sentimentos negativos em relacdo ao processo de doenca, necessitando de apoio
ao nivel emocional.

O pedido implicito de suporte representa uma boa estratégia de ajustamento do cuidador
a nova realidade imposta, caracterizada também por uma atitude positiva em relacdo ao
problema.

Desta forma, podem mais facilmente procurar cumprir as orientacdes e informacoes
prestadas pela equipa de profissionais para poderem oferecer o apoio e os cuidados

necessarios aos seus doentes. E uma vez orientados sobre o seu papel, os cuidadores
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apresentam menos dificuldades em realizar o cuidado, o que acarreta também em menor
sobrecarga fisica e emocional.

Para os cuidadores as condicdes fisicas do espaco como a tranquilidade no quarto e a
temperatura agraddvel e as condi¢des de higiene do doente, sdo fatores que também

contribuem para o aumento do seu bem-estar.
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V - Conclusao

A pessoa que cuida de uma pessoa com doenga em situagao ou em estado paliativo é peca
fundamental no processo da doenca, além do cuidar, muitas vezes, € o mediador nas
relacdes do doente, com os familiares e com a equipa de profissionais que o acompanha.
Geralmente esse cuidador é um familiar, que oferece ao doente mais que um cuidar
pratico, mas também um cuidar emocional.

A possibilidade destes cuidadores necessitarem de cuidados é grande, pois em geral estdo
sujeitos a altos niveis de stress, dai a preocupagdo com a saude, o seu bem-estar e a sua
qualidade de vida.

O presente estudo recorreu a consulta de dados do processo clinico para conhecer o perfil
dos cuidadores informais de doentes paliativos que foram internados na UCP da ULSNA
durante o ano de 2017, e a analise de dados da aplicacdo da Escala General Confort
Questionnaire, para compreender as varias necessidades e formas do cuidador informal
lidar com a situacdo de doenca e com o préprio doente, durante o mesmo periodo de
tempo.

A amostra foi composta por 50 cuidadores (33 mulheres e 17 homens), com idades entre
25 e 84 anos, maioritariamente na faixa etaria dos 55-64 (26%) e 35-44 (24%).

Quanto a escolaridade, 72% tinha concluido o 32 ciclo e 78% estava inserido
profissionalmente.

Relativamente ao grau de parentesco com o doente, 58% eram filhos e 38% conjugues.

A partir dos resultados da aplicacdo do GCQ, constatou-se que em relacdo a analise do
bem-estar global, os cuidadores apresentaram scores entre os 144 e 234, apontando para
um nivel de bem-estar moderado a bom.

Entre os cuidadores houve uma maior utilizacdo de estratégias para enfrentar a doencga
em questdes ligadas ao pensamento positivo, seguida pelas crencas religiosas. O suporte
social representa a terceira estratégia utilizada.

O uso de estratégias de emocdo mais negativas foi a forma de lidar com a situacdo de

doenca menos frequente neste estudo.
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Dos fatores que mais contribuiram para a elevacdao do bem-estar global dos cuidadores
destacam-se o fato do seu relacionamento com o doente ser bom, sentir-se amado e ter
crenca na ajuda de Deus.

Os itens que contribuiram para reduzir os niveis de bem-estar foram o pensamento no
desconforto do doente e a tristeza pelo estado emocional deste ou mesmo a necessidade
de ter mais informacgdes sobre a sua condigao clinica.

Terminado este estudo, é importante avaliar o caminho percorrido face as questdes
iniciais, ao objetivo proposto e a forma como este estudo pode enriquecer a intervengado
do assistente social nos cuidados paliativos, nomeadamente na intervencdo com os
cuidadores informais do doente paliativo.

Este estudo teve como principal objetivo sistematizar conhecimentos e contribuir para a
reflexdo em torno da problematica do bem estar dos cuidadores de pessoa com doenca
em situacdo ou em estado paliativo, e foi ancorado em trés questdes de partida.

Foi fundamental conhecer alguns conceitos para compreender as necessidades dos
cuidadores informais e as competéncias que o assistente social deve ter, para ser capaz de
operacionalizar a resposta mais ajustada e possivel as necessidades do cuidador informal
do doente paliativo.

O desenvolvimento deste estudo procurou seguir um encadeamento légico, baseado
numa estratégia metodoldgica apropriada para que o objetivo principal fosse cumprido.
Assim, foi necessario a escolha de um instrumento de avaliacdo através de uma revisdo
sistematica da literatura, a sua aplicacdo a uma amostra especifica e a subsequente
avaliacao e andlise dos resultados.

Pode-se dizer que o estudo, dentro das suas limitagcdes, cumpriu o objetivo proposto.
Assim em relacdo a primeira questdo de investigacdo apresentada neste estudo,
procedeu-se a escolha de um instrumento que detetou as (in) capacidades especificas do
cuidador informal.

Concluiu-se assim que o instrumento encontrado (GCQ) foi claro, simples, util e pratico e
gue dentro das suas limitacdes dos itens abordados, cumpriu o objetivo proposto. A sua

aplicacdo sugere que deve ter em vista um subsequente programa educacional que
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preveja uma intervengdo nas necessidades especificas detetadas pela aplicagdo subjetiva
do instrumento.

Da segunda questdo de investigacdo (Que resultados obtemos com a aplicagdo do
instrumento encontrado?), concluiu-se que as necessidades apontam para a qualidade de
informacdo, bem como para o apoio emocional. Constatou-se também que a maioria dos
cuidadores tinha capacidades e recursos, tais como; o facto de saberem que eram amados
e terem consciéncia do seu suporte social positivo, o que os pode ajudar na diminuicdo da
dor e sofrimento.

Também se constatou que a experiéncia de cuidar pode ter um impacto positivo na vida
daqueles que cuidam. Contudo, ndo podemos descurar a inevitabilidade de acontecerem
experiéncias menos positivas. E importante que a equipa previna e atenue estas
experiéncias mediante a evidéncia e a avaliagao das suas necessidades.

Como podemos ajudar? Surge como a ultima questao deste estudo.

Assim terminado o estudo, é fundamental tecer consideracdes praticas, sobre o que foi
constatado ao longo da investigacao.

E necessario trabalhar as relacdes de cuidado, isto &, trabalhar para que todos os
implicados possam manter as seis sensa¢cdes necessarias a uma relagdo terapéutica:
sensacdo de seguranca, sensacao de pertenca, sensacdo de missdo, sensacdo de
continuidade, sensacao de sentido da vida e sensacao de realizado.

E de extrema importancia incluir os cuidadores informais nos cuidados paliativos, em
programas de avaliacdo, apoio e educacdo o mais cedo possivel de modo a intervir nas
suas necessidades, apostando em grupos de suporte aos familiares em que atividades de
terapia ocupacional, apoio espiritual, psicologico e orientacbes sobre a doenca,
tratamento e cuidados sejam realizados por equipa multiprofissional.

A relacdo de ajuda de proximidade entre o assistente social e a familia/ cuidador informal,
oferece uma prestacdo de cuidados num ambiente familiar, onde o olhar deste
profissional recai na compreensdo da pessoa doente encarando-a como um todo, no
conhecimento dos seus interesses e desejos e na apreensdo da dimensao da sua dor e do

seu sofrimento.
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A intervencao do assistente social deve ser direcionada para a facilitagdo do acesso
integral destes cuidadores a cuidados de qualidade.

O assistente social, tem um dever ético e de compromisso, no cumprimento e garantia
dos direitos dos doentes e seus cuidadores.

Espera-se ainda que este trabalho, possa levar a uma maior reflexdo sobre o papel
preponderante que o assistente social deve ter na equipa multidisciplinar para garantir
gue estes direitos sejam cumpridos.

Fica o desejo que este estudo tenha contribuido para a otimizacdo do desempenho
profissional do assistente social para com os cuidadores informais do doente paliativo,
nao sé na prevencdo do sofrimento, mas também e principalmente na promocdo da sua
dignidade e qualidade de vida, através de uma acdo profissional competente, ativa e
rigorosa, alicercada em principios cientificos e humanistas.

Fica ainda o desejo na realizacdo de outros estudos, de forma a encontrar outros
instrumentos de avaliacdo, que possam ultrapassar algumas limitacbes dos itens
abordados pelo General Comfort Questionnaire.

Fica também o desafio na identificacdo de programas de apoio e educacdo com os
cuidadores através de uma possivel revisdao sistematica da literatura sobre os varios tipos
de programas existentes, comparando resultados na sua aplicacdo, para que desta forma
as equipas e o assistente social como parte integrante desta, tenham oportunidade de
proporcionar um cuidado mais direto e personalizado ao cuidador.

A pratica profissional do Servigo social deve estar em constante aprimoramento,
atualizacdo e capacitacdo especifica, e para qualificar a intervencao, segundo Martinelli
(2011) “temos de fortalecer a producdo tedrica do conhecimento em servico social, pela
mediacdo da pesquisa, condicdo indispensdvel para subsidiar a construcdo de saberes

comprometidos com a qualidade do exercicio profissional
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