UNIVERSIDADE DE LISBOA
FACULDADE DE MEDICINA DE LISBOA

INSTITUTO DE FORMACAO AVANCADA
CURSO DE MESTRADO EM CIENCIAS DA DOR
2007-2009

Tese de Mestrado

Vivendo com a Dor:

O cuidador e 0 doente com dor cronica oncolégica

Andrea Pereira Bidarra
Curso de Mestrado em Ciéncias da Dor

Lisboa, 2010



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

A impressdo desta dissertacdo foi aprovada pela Comissdo Coordenadora do
Conselho Cientifico da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, em reunido
de 26 de Janeiro de 2010.



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

UNIVERSIDADE DE LISBOA
FACULDADE DE MEDICINA DE LISBOA
INSTITUTO DE FORMACAO AVANCADA

CURSO DE MESTRADO EM CIENCIAS DA DOR
2007 - 2009

Tese de Mestrado

Vivendo com a Dor:

O cuidador e o doente com dor crénica oncoldgica

Tese de mestrado destinada a elaboracdo de uma dissertacao original no ambito
do Curso de Mestrado em Ciéncias da Dor (22 edi¢do), sob Orientagdo do Prof. Doutor
Telmo Baptista e Co-Orientacéo do Prof. Doutor Anténio Barbosa.

Todas as afirmacdes efectuadas no presente documento sdo da exclusiva
responsabilidade da sua autora, ndo cabendo qualquer responsabilidade a Faculdade de
Medicina de Lisboa pelos contetdos nele apresentados.

Andrea Pereira Bidarra
Lisboa, 2010



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anyhow in a corner, some untidy spot
A—

Where the dogs go on with their dcggy i gén

‘o € rSé ”» —

Scratches its innocent behind on a .

In Brueghel’s “I carus”, for instant
Quite leisurely from the disaster, t
Have heard the splash, the forsake
But for him it was not an importa
As it had to on the white legs disa

Water; and the expensive delicate

Wystan Hugh Auden



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Agradecimentos
Ao Orientador desta tese, Professor Doutor Telmo Baptista pela orientacéo,
amizade e incentivo constantes, pela confianca demonstrada, disponibilidade sempre

presente, pela ajuda e por ter acreditado neste trabalho.

Ao Professor Doutor Antonio Barbosa Co-Orientador desta tese, pelo apoio

demonstrado, e pelos ensinamentos durante este percurso.

Ao Professor Dr. Rui Brites pela ajuda e atencdo dispendidas.

Aos cuidadores que participaram neste estudo, porque sem 0s seus testemunhos
este trabalho ndo teria sentido.

Ao Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa e a equipa da Unidade de
Enfermagem 1V pela aceitacdo da realizacdo do presente estudo, simpatia e
disponibilidade demonstradas.

Aos meus amigos pelo apoio, pelas ajudas e por tudo o que ficou adiado.

Ao Bruno pelas horas, dias e semanas de compreensdo, ajuda e incentivo, pela
amizade e carinho, pela forca e colo, por perceber a importancia deste trabalho para

mim.

A minha mée, avo e tio, sempre prontos para me acolherem, com compreens3o e

disponibilidade, pela motivagdo e amor sempre presentes.

A minha mae por tudo. ..

Ao meu pai, pelo apoio incondicional, um amigo que apesar de longe

fisicamente esteve sempre presente.

A0s meus pais, porque a eles devo aquilo que sou.



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Resumo

O diagnostico de cancro num individuo afecta a vida do seu cuidador, colocando
dificuldades de vérias ordens que podem rivalizar em importancia e consequéncias
negativas com a condicao fisica do doente. A presenca de dor cronica oncoldgica afecta
o doente e todo o0 seu meio envolvente. E neste ambiente de coabitacdo com a dor que se
procurou compreender a complexa relacdo entre doente e cuidador. Daqui emerge a
necessidade de nos debrucarmos sobre as praticas do cuidar e da dor. Nas opgdes
metodoldgicas optou-se pela triangulacdo dos métodos — qualitativo e quantitativo.
Partiu-se da perspectiva fenomenoldgica. Realizaram-se vinte entrevistas semi-
estruturadas. No tratamento dos dados utilizou-se a analise de conteudo e a estatistica
descritiva. Para os entrevistados a dor € carregada de conotacfes negativas bem como os
sentimentos que dai decorrem. De acordo com a Escala Visual Analdgica, os valores
atribuidos a mesma dor sdo muito semelhantes entre doente e cuidador, sendo que estes
sdo elevados e pressupdem um mau controlo da dor. Desta vivéncia emergem impactos
(perda, dependéncia, novas perspectivas), necessidades (nomeadamente psico-
emocionais e cognitivas), dificuldades (inadaptacéo, falta de competéncias para lidar
com a dor, centralizacdo no doente), e estratégias (recursos internos e externos).
Estabeleceu-se um contexto de cuidar — a aquisicdo de competéncias € uma etapa de
dificil acesso. Os valores dos cuidadores sdo antagonicos — amor e dever. Ha satisfacédo
nesta tarefa, mas ha necessidade de acompanhamento. Privilegiam a dimensao
relacional e emocional. Ha valorizacdo da componente psiquica-emocional-espiritual da
dor. Na pratica do cuidar do doente com dor, a experiéncia é reconhecida como
complexa, a “vivéncia da dor do outro como sua” é uma realidade. Ela é abordada ora
como gratificante (novos valores, fortalecimento de relagdes) ora como desgastante
(perdas — alteracdo de papéis, e a nivel laboral, soliddo). Encontraram-se cuidadores
distintos — ha aqueles que se referem as alteracGes do quotidiano, e outros as alteracdes
do proprio “eu”. Os idosos e reformados estdo em maioria. Quanto mais tempo de
cuidador mais dificuldades, e a percepcdo da dor torna-se mais negativa, mas ha
aumento de aprendizagem e mais valorizagdo psico-emocional da dor. Ha diferencas
entre géneros. O homem (boa representatividade) sofre “sobrecarga emocional”,
(necessidades psico-emocionais realgadas), tem mais dificuldades face a doenca/dor,

tem sentimentos mais positivos, recorre aos recursos externos. As mulheres verbalizam
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sentimentos mais negativos, utilizam mais 0s recursos internos e tém mais dificuldade
em lidar com o doente. Os profissionais de saude sdo reconhecidos, a componente
humana / relacional é valorizada, mas também as limitacbes. Conclui-se acerca da
importancia de avaliar estes cuidadores, do desenvolvimento de acgdes capazes de
contribuir para a melhoria das préticas de intervencdo e de gestdo da dor / cuidados

prestados.

Palavras — chave: Dor, Oncologia, Cuidador, Familia, Necessidades, Psico-emocional.
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Abstract

The diagnosis of cancer in an individual affects the lives of their caregivers,
revealing several types of difficulties that may compete in importance and consequences
with the physical condition of the patient. In fact, the presence of chronic cancer pain
affects the patient and all its surroundings. It is this scenario of coexistence with the
pain that provided the aim to understand the complex relationship between patient and
caregiver. Therefore the need to focus the analysis on pain and care practices based on a
methodological option that combines both qualitative and quantitative methods,
following a phenomenological perspective. Twenty semi-structured were explored using
content analysis and descriptive statistics. Interviewee’s pain and related feelings are
both linked with negative connotations. According to “visual analogue scale” it was
observed that the values assigned to the same pain are very similar between patient and
caregiver: they are high and reveal a poor pain control. From this mutual experience
emerge 1) impacts (loss, dependency, new opportunities); 2) needs (psycho-emotional
and cognitive); 3) difficulties (non-acceptance, lack of skills to deal with the pain,
patient self-centered); 4) strategies (internal and external resources). It was created a
context — the acquisition of skills in this care area is a difficult step. The values of
caregivers are opposites — love and duty; simultaneously there is satisfaction with this
task, but there is also the duty for caring. Caregivers emphasize the relational and
emotional dimension as well the psychological and spiritual component of pain. In this
kind of care giving practice the experience is recognized as complex: they experience
the pain of others as theirs. This experience is addressed either as gratifying (new
values, strengthening of relationships) as stressful (loss, changing roles and loneliness at
work). There were found different caregivers — those that refer to changes in everyday
life and those that refer changes in the self. The elderly and retired people are in the
majority. The longer the caregiver experience is more difficult it is; the perception of
pain becomes more and more negative, but increases learning and enhances the
knowledge of psycho-emotional pain. There are gender differences in what concerns
caregiving. Men (well represented in this research) suffer “emotional overload” (they
highlight psycho-emotional needs), have more difficulty in coping with illness/pain,
have more positive feelings, relying on external resources. Women verbalize negative

feelings, use more internal resources and have more difficulty in dealing with the
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patient. Caregivers recognize health professional’s care: the human and relational
component is valued, but also their limitations. The research concludes on the
importance of assessing these caregivers; the need for developing of measures that

contribute to the improvement of practice interventions and pain/care management.

Keywords: Pain, Oncology, Caregiver, Family, Disabilities, Psycho-emotional
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0. Introducgéo

A Dor esté ligada ao homem desde os primoérdios da humanidade. O significado
que lhe tem sido atribuido varia com as crengas e valores de cada povo, mas é
indubitavelmente uma das principais fontes de sofrimento para quem a vivéncia.

A dor é um dos sintomas mais frequentes no contexto das doencas. Em
particular a Dor Cronica, configura uma das experiéncias mais penosas para muitos
doentes e pessoas envolvidas. A persisténcia da dor tem uma influéncia decisiva quer na
deterioracdo da qualidade de vida quer na atitude negativa perante a doenga. O alivio da
dor (quer do doente, quer daqueles que com ela convivem), é uma exigéncia absoluta, e
determina uma prioridade da accéo dos profissionais de satide. **

A Associagéo Internacional para o estudo da Dor defende a actual definig&o:
“Dor é uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel, associada a uma real ou potencial
lesdo do tecido ou descrita em termos desta lesdo”, “a dor é sempre subjectiva (...) esta
definig&o evita ligar a dor ao estimulo”.**

A visdo classica associava a dor a sensacdo pura, que por sua vez conduziria a
sua percepcao. Falar em dor implica a representacdo de um fendémeno cuja
complexidade ndo se esgota na consciéncia de um estimulo, mas se prolonga num
crescendo de emocOes, atitudes e comportamentos que traduzem a extensdo do
sofrimento. Muito para além da sensacdo ela é uma percepcdo moldada pela
personalidade de quem a vive e pelos contextos sociais que a rodeiam.

A Direccdo Geral de Saude apds ouvir a Comissdo de Acompanhamento do

112

Plano Nacional de Luta Contra a Dor *, instituiu através da circular normativa

n°9/DGCG (14/06/2003) 2* a dor como 5° sinal vital, assim a dor e os seus efeitos
passam a ser valorizados, sistematicamente diagnosticados, avaliados e registados.

No entanto, ndo podemos descurar a subjectividade que a dor encerra. Conhece-
se bem o valor relativo no plano semioldgico da descri¢do qualitativa da dor.

Quando falamos em dor, concentramo-nos naturalmente no estado consciente e
tendemos a ignorar todos os outros acontecimentos que lhe estdo associados. Utilizamos

29 <¢

palavras como “reflexa”, “automatica” e “mecanica”.

No entanto, como referiu William Jones (citado por Wall) *4 «

algumas das nossas
emocOes eram uma consciéncia das reaccfes gerais do nosso corpo a um acontecimento, em

vez de uma consciéncia do proprio acontecimento”.
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Recentemente a neurociéncia e as ciéncias cognitivas, com a contribuicdo de
cientistas como Anténio Damasio e Daniel Goleman, colocam na ordem do dia a
relacdo entre dor e emocao, sentimento e razao.

Também a préatica tem mudado, e tem sido marcada por novas realidades. A
pratica de enfermagem assenta numa dimens&o interpessoal e transpessoal dos cuidados.
Assume-se uma ciéncia humana de pessoas e experiéncias de salude-doenca mediadas
por transaccOes de cuidados profissionais, pessoais, cientificos, e éticos.

Constitui também um processo de interac¢do subjectivo, como o0 processo de percepgao
e interpretacéo da dor.

Falar em dor suscita falar de dor oncoldgica, devido a importancia que esta
representa. Em 1980 a Organizacdo Mundial de Salude decretou a dor associada ao
cancro como uma “emergéncia médica mundial”. A presenca de dor oncoldgica é um
dos verdadeiros instrumentos de medida dos conhecimentos e capacidades humanas. O
doente oncolodgico é sujeito a um tratamento complexo, longo, desgastante, que envolve
tanto o doente como os seus familiares / cuidadores, gerando alteracdes na qualidade de
vida de ambos.®® Os processos envolvidos s&o variados e complexos, individuais mas
também contextuais. Multifacetada, a doenca oncoldgica contém uma forte componente
emocional, e a existéncia de dor, impulsiona um turbilh&o de sentimentos e emogoes.

Abordar a dor oncoldgica, exige uma verdadeira anélise e reflexdo, mergulhando
num contexto pessoal do doente mas também no seu contexto familiar, que
manifestacdes e que mudancas aqui afloram. Implica tecer historias nas mais variadas
condigdes de fragilidade humana. Acerca da dor oncoldgica e da sua importancia,
Lopez76 afirma “em todas as situagées de doenca oncoldgica, a dor esta sempre presente...o
controlo da dor € ainda hoje um dos objectivos mais importantes para os sistemas de salde em
todo o mundo.

Ao sofrer de uma doenca oncoldgica, o doente é obrigado a defrontar-se com
multiplas alteracGes / adaptacdes que modificam completamente a sua vida mas também
a dos que o rodeiam.

Falar de percepcdo em dor implica falar de nocicepcao, cogni¢do, mas também
de comportamento, afectos, e emoces - abordagem bio-psico-social da dor.

O medo, a ansiedade, a depressdo podem implicar a presenca da dor, aspectos
psico - afectivos que podem afectar o cuidador. “A pessoa em sofrimento fica presa a uma
sindrome, e a terapia devia ser dirigida a todos os aspectos dessa sindrome. ”’ %4 Nao s6 o

doente, mas o cuidador deve ser abordado numa visdo holistica, deve-se atender as

2
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necessidades de todos aqueles que interagem com a experiéncia dolorosa. E importante
tentar interpretar a extensdo da lesdo que o cuidado provoca na salde e qualidade de
vida daqueles que cuidam do doente com dor — perceber quais as Vvivéncias,
necessidades, e representacfes do cuidador / familiar face a dor do doente.

A dor, nomeadamente no contexto de dor crdnica, afecta a globalidade da pessoa
e todo o ambiente que a envolve, familia e pessoas significativas. A dor oncolégica
move-se em territorios de experiéncia humana intensa.

Para primar pela exceléncia do cuidar e poder satisfazer as necessidades de todo
o ser humano que se encontre nesta situacdo € fundamental sabermos e
compreendermos como sentem aqueles que estdo sujeitos a esta vivéncia, como é viver
com a dor do outro, de alguém que lhes é extremamente importante e qual o impacto
que isso tem nas suas vidas, quais as implicacfes que advém do acto de cuidar.

“Para cuidar de alguém, tenho que saber muitas coisas. Tenho que saber, por exemplo,

quem € o0 outro, quais 0s seus poderes e limitacGes, quais as suas necessidades e o que contribui
para o seu crescimento; tenho que saber responder as suas necessidades e quais 0S meus
proprios poderes e limitacdes. Tal conhecimento é simultaneamente geral e especifico.” 146

Assim, o tema do projecto: “ Vivendo com a Dor: O cuidador e o doente com
dor crénica oncologica”, emergiu de toda esta problematica e das reflexdes apds dia-a-
dia de trabalho num servico de oncologia, com varias especialidades, onde o0s doentes
com dor crénica e os seus cuidadores assumem um especial destaque relativamente a
especificidade desta tematica. A pertinéncia deste estudo prende-se com a necessidade
de compreender comportamentos relacionados com a presenca da dor.

Perceber quais as relagdes existentes entre a triade - dor, cuidador e doente com
dor cronica oncoldgica, e que interaccdes e implicacdes estas relacbes tém no dia - a -
dia e qualidade de vida destes intervenientes, bem como na prestacdo e melhoria dos
cuidados prestados.

Torna-se imperativo interagir com estes cuidadores, para que desta forma se
entenda como estes cuidam da dor do outro. E também essencial compreender esta
triangulagdo entre o cuidador, o doente com dor e o profissional de saide. Qual a
comunicagdo estabelecida, que dindmicas afloram deste processo, que ac¢Bes decorrem
que podem valorizar melhorar ou ndo os cuidados prestados. O cuidador passa a ser o
gestor da dor do outro, as suas accdes compreendem a deteccdo, a intervencao e até
avaliagdo da dor do doente. E fundamental valorizar, optimizar a acgdo interventiva

destes cuidadores. O suporte aos cuidadores representa um novo desafio para 0 nosso
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sistema de salde. Cuidar de quem cuida é também uma responsabilidade do profissional
de saude.

Tendo como fio condutor os aspectos anteriormente mencionados, desenvolveu-
se 0 estudo no Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa, onde foi seleccionada uma
amostra da populacdo existente num servi¢co de Oncologia — Cirurgia Ginecoldgica e
Uroldgica, e internamento de Pneumologia. Em termos metodoldgicos, a opc¢éo recai
numa abordagem de triangulacéo, privilegiando o modelo qualitativo.

O presente trabalho esta dividido em duas partes, contento cada uma delas
diversos capitulos. A primeira parte visa enquadrar teoricamente a problema de pesquisa
através de uma identificacdo dos temas mais relevantes para 0 seu equacionamento. Na
segunda parte do trabalho, procedeu-se a conceptualizacdo do estudo empirico. O
primeiro capitulo centrar-se-4& no enquadramento do objecto do estudo, formulacdo de
objectivos, e apresentacdo do modelo de investigacdo adoptado. Seguidamente €
apresentado um capitulo onde surgira a discussdo dos resultados da investigacdo, onde

se expora os resultados mais evidentes, as principais conclusées e algumas sugestdes.
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Parte |:

Enquadramento tedrico
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CAPITULO |
1. Dor:

1.1. Conceitos e teorias da Dor
“A dor é a origem do conhecimento."
(Simone Weil)

A dor existe desde o inicio dos tempos — bem como as tentativas de
compreendé-la e trata-la. Ao longo dos anos, o conceito médico prevalente sobre dor
evoluiu de um modelo completamente sensitivo para outro psicogénico. O conceito de
dor abrange componentes fisicas e emocionais. A melhor definicdo € a da International
Association for Study of Pain >°: “ é uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel
associada a lesdo tecidual potencial ou real ou descrita em termos dessa lesdo”. Se
dissecarmos esta definicdo peca a peca conseguimos comecar a perceber como aquilo
que a dor realmente ¢ difere da nossa concepc¢ao instintiva acerca dela. O instinto diz-
nos que a dor € resultado de uma agressao.

Sermos feridos causa dor e lesdo, e assim ndo podemos negar que esta ligada a
uma agressdo ao nosso corpo. Também cremos que a intensidade da dor depende do
grau da lesdo. Assim, quando sentimos dor, apenas temos duas coisas em mente — 0
elemento sensitivo e o elemento da lesdo tecidular. Contudo, a anterior definicdo refere
também uma componente emocional. Nao é possivel sentir dor sem perturbacéo. Esta
pode ser aborrecimento, raiva, ansiedade ou medo. A definicdo diz ainda que a dor é
descrita em “termos da...” (ou seja é sentida como) “...lesdo... potencial ou real”.
Contudo esta lesdo pode nem sempre existir. Temos o exemplo da dor fantasma, ou do
doente que é hipnotizado e é submetido a uma intervencio sem dor.'?®

A dor é portanto uma experiéncia fisica e psiquica complexa.

O essencial é compreender a causa € 0 mecanismo da mesma. As componentes
da dor s&o: nocicepgéo (detecgéo de lesdo), percepcao da dor (pode ser activada por um
estimulo externo (noxico) ou directamente do sistema nervoso central), comportamentos
da dor (é tudo aquilo que a pessoa faz ou ndo faz e que pode ser atribuido a uma lesdo),

e o sofrimento (é considerado pelos autores mais que dor, é uma resposta negativa,
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induzida pela dor, pelo medo, pela ansiedade, pelas perdas, pelo stress, e outros estados
psicoldgicos.

Nem todo o sofrimento é causado pela dor, mas a nossa cultura medicalizada
descreve o sofrimento pela linguagem da dor).

A dor é portanto, um conceito de dificil compreensdo. Por mais que a
experiéncia da pessoa diga o que €é, ocorre sempre que o doente o diz. E uma
experiéncia completamente subjectiva e holistica. E descrita como uma situacdo que
envolve todas as dimensfes da pessoa e ndo como um mero acontecimento.

A dor é um fendmeno multidimensional. E uma experiéncia dindmica, intima e
pessoal. E o resultado do conflito entre um estimulo e o individuo no seu todo. A dor é
influenciada por factores como: a formacao cultural, a expectativa de dor, a experiéncia
prévia de dor, o contexto em que ocorre e depende das respostas emocionais e
cognitivas.**

A dor é portanto, um fendmeno complexo, que inclui vertentes biofisiologicas,
bioquimicas, psicossociais e comportamentais / morais que importa entender. O
conceito de multidisciplinaridade €, assim, a base para o estabelecimento de um
diagndstico e terapéutica adequadas a dor.?’

Inicialmente os modelos de dor descritos compartilham uma deficiéncia basica:
baseiam-se exclusivamente em factores fisicos ou psiquicos para explicar a resposta a
dor (especialmente a dor cronica).

O fil6sofo do século XVII, Descartes sugeriu que um estimulo periférico néxico
resultava de impulsos nervosos. Estes percorrem determinadas vias até a glandula
pineal. O mecanismo de transmissdo da mensagem dolorosa até ao Sistema Nervoso
Central era semelhante a puxar uma corda de um sino. Aristételes sugeriu que a dor era
uma qualidade afectiva (como uma paixao), mas no século XX foi Sherrington quem
propds que a dor tinha componentes sensoriais e afectivos.

O declinio destes conceitos surgiu com Noordenbos que em 1959 sugeriu a
existéncia de pequenas fibras nervosas que viajavam através do corno da medula
espinhal até ao cerebro, e que quando era atingida uma actividade suficiente esta era
percebida como dor.

Outros modelos surgiram como o modelo motivacional (que associava a dor a
fingimento e exacerbacgéo dos sintomas), o modelo do condicionamento operante (fazia

referéncia a dor associada a mecanismos de reforco positivo e negativo e de
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aprendizagem preventiva), 0 modelo do condicionamento respondente propfe que se
um estimulo nociceptivo é acompanhado por um outro neutro, mais tarde esse estimulo
produzira dor. Surgiu ainda o modelo de aprendizagem social, que nos diz que as
pessoas adquirem comportamentos de dor através da observacdo e coOpia de um
exemplo.'®

Sabemos agora que a lesdo tecidular, ou estimulo que possa lesar, activa
nociceptores.™* Estes sdo receptores especificos e especiais que sdo sensiveis a lesdes
(provenientes de fontes fisicas ou quimicas), e estdo incrustados na pele ou nas paredes
de orgdos internos. A nocicepcdo é diferente de experiéncia de dor. A nocicepgao
refere-se aos eventos neurologicos relacionados com respostas reflexas. A dor é uma
experiéncia sensitiva e emocional. A nocicepcdo ndo causa necessariamente dor, e a dor
pode ocorrer sem nocicepgao.

O marco das teorias modernas sobre a dor é a teoria do portdo. Esta integra
respostas fisiologicas e psicologicas na sua definicdo de dor. Esta refere-se as
interaccGes que ocorrem no corno dorsal. Argumenta que a medula espinhal tem um
mecanismo de “portdo” que inibe ou promove a transmissdo de impulsos dos nervos
periféricos para o cérebro. Foi proposta por Melzack e Wall no ano de 1965. Os
estimulos sensoriais sdo transmitidos para centros superiores através de células de
transmissdo atraveés de um sistema de portdo, dependendo da conducdo de fibras A -
delta de conducéo rapida e de fibras C de conducdo lentas.**> As primeiras (fibras finas)
permitem a abertura do “portdo” da nocicepgao e as segundas (fibras mielinizadas) de
grande didmetro, fecham o portdo da nocicepgéo. A possibilidade de a dor ser inibida ou
transmitida depende dos diametros das fibras periféricas e da influéncia de certos
processos cerebrais.**°

A teoria do portdo rejeita a nogdo de que a dor é somatica ou psicogénica. Em
vez, propde que esses factores intensificam ou moderam a percepcdo da dor. O modelo
cognitivo - comportamental também incorpora muitas variaveis psicolégicas que é
importante ndo esquecer no contexto da dor (contexto esse Unico e com caracteristicas

particulares dependendo de quem vivencia o fenémeno).
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1.2. Mecanismos de informacao e neuromodulacéo da dor

“A sensibilidade dolorosa,
ao contrario de outras modalidades sensitivas,

caracteriza-se por uma grande versatilidade de expressdo”.

(Deolinda Lima (Professora da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto))

A realidade da dor, pressupde a existéncia de uma informacdo correcta a nivel
central e portanto consciente sobre a agressdo nociceptiva exercida a periferia. De uma
forma sucinta podemos considerar trés niveis fundamentais: periférico, medular e
central. A cada um destes niveis estdo destinadas fungdes especificas:

Nivel periférico — conhecimento, reaccao.

Nivel medular — recepcdo, preparacdo, ordenamento, adequacao e envio.

Nivel central — recebimento, percepcdo, ordens moderadoras / moduladoras
descendentes.

Trés funcBes fisiologicas essenciais estdo na base deste intrincado processo:
estimulacdo — transmissao, frenacdo e modulago.”®

O estimulo, seja uma agressdo tecidular, ou seja um estado inflamatério
primario, actua sobre o receptor, diminuindo-lhe o seu limiar de dor, e pondo em
marcha uma serie complexa e mdltipla de reac¢des neuronais e bioquimicas. As
consequéncias sobre o receptor exercem-se, que por fendmenos de despolarizacdo /
polarizacdo da membrana celular, quer pelos produtos resultantes da degradacdo do
acido araquiddnio, sobretudo prostaglandinas E e I, mas também as prostaciclinas,
histaminas e serotonina (ainda ndo totalmente clarificadas as funcdes destas). O impulso
nociceptivo caminha nas fibras finas (C e A - delta) em direccdo ao corno posterior da
medula. Esta conducgédo ocorre através de neurotransmissores. As fibras grossas, também
actuam no sentido de uma frenagdo permanente no impulso doloroso.”

A percepcdo da dor pode ser breve ou ter uma duragdo de horas, ou mesmo ser
permanente. A modulacdo refere-se as formas internas e externas de reduzir ou
aumentar a dor. A substancia gelatinosa que reveste 0s inter-neuronios pode ser
regulada para excitar ou inibir a dor. Os neurotrasnmissores medeiam esta inibicao

descendente.
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As terminagdes dos neurdnios que descem a partir do bolbo tém serotonina, as
terminacfes nos neurdnios que descem a partir da ponte (acima do bolbo) contém
norepinefrina. Muitas outras substancias que se encontram a nivel cerebral tém
propriedades analgésicas. A modulacdo da dor pode exercer um papel chave nos
estagios incomuns de dor crénica.**

Concluindo importa asseverar que 0s aspectos neuro-fisiologicos, bioquimico,
emocional e comportamental sustentam a dor como um puzzle complexo e dinamico
que joga com a plasticidade cerebral, entendendo-se essa plasticidade como a
capacidade que o Sistema Nervoso tem de constantemente se adaptar e responder a

estimulacdo nociceptiva.
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1.3. Tipos de dor

“A expressdo de dor ¢é porventura, o exemplo mais exuberante das diferencas individuais.”

(Jo&o Gomes Pedro (Professor Catedrético da Faculdade de Medicina de Lisboa))

Os diferentes tipos de dor compreendem: dor aguda, dor cronica oncologica, dor
cronica ndo oncologica. E ainda podemos encontrar na literatura conceitos referentes a
dor nociceptiva, dor neuropética e dor psicogénica.

A Dor Aguda caracteriza-se por um aparecimento repentino, por ter uma
duracdo finita, encerra em si uma mensagem (sinal de alerta do organismo — tem
funcdo) € mais controlavel (até previsivel), tem um tratamento mais efectivo, a resposta
comportamental € mais ou menos evidente e € compreendida pelo doente. Poder-se-a
dizer que compreende o modelo biomédico, interpretada como um sintoma. A Dor
Crbnica, tem uma duracdo geralmente superior a seis meses, 0 inicio é gradual,
imprevisivel, inconstante e auto — perpetuante. Geralmente a sua causa € de dificil
remocao, envolve factores psicoldgicos e € pouco compreendida pelo doente. Poder-se-a
enquadrar num modelo biopsicosocial, ou seja, retine o conceito de dor total. E a dor
cronica em particular que configura uma das experiéncias mais penosas para muitos

doentes.?"?8

12 5 dor

Como faz referéncia o Plano Nacional de Luta contra a Dor (2001)
cronica é multidimensional, com uma componente bioldgica, psicolégica e social. Exige
um tratamento multidisciplinar.

A dor cronica oncologica tem particularidades, e a prépria dor pode advir do
tratamento ou da prépria doenca. Este doente com dor é multifacetado, com frequente
morbilidade fisica e psiquica. Estima-se que 90% dos doentes com cancro e doenca
avancada sentem dor.®

A dor nociceptiva acontece quando ha estimulagdo directa dos nociceptores
intactos, com activagdo dos mediadores inflamatorios e com transmissdo do estimulo
através das vias fisiologicas da dor. Esta pode ser somatica — superficial (origem na pele
ou tecidos) ou profunda (origem nos 0ssos, articulagcdes e musculos), ou visceral — tem

origem nas visceras nomeadamente no tracto gastro-intestinal e pancreas. A dor

11
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neuropdtica resulta da lesdo das vias nociceptivas ascendentes e moduladoras
descendentes.

Na disfuncédo do sistema nervoso central e / ou periférico, surge dor porque as
vias lesadas reagem anormalmente aos estimulos.

A dor psicogénica é uma dor para a qual ndo se encontra uma base fisica, ndo
sendo avaliada por tratamentos standardizados, é resultado de uma alteracdo do

processamento da dor nas &reas superiores do Sistema Nervoso Central.”
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1.4. Doenca oncolégica / Dor oncoldgica

“A minha Dor é um convento. Ha lirios
Dum roxo macerado de martirios,

Té&o belos como nunca os viu ninguém!

Nesse triste convento aonde eu moro,

Noites e dias rezo e grito e choro,

>

E ninguém ouve...ninguém vé...ninguém...’
Florbela Espanca (In Sonetos)

Comecando por abordar a situacio de doenca crénica, Black *° refere que: “as
condigdes cronicas sdo problemas de salde a longo prazo devidos a um distarbio irreversivel,
um acumulo de distdrbios ou um estado patologico latente. Algumas condig¢des cronicas
causam alteracgdo irreversivel da estrutura ou fungdo de um ou mais sistemas organicos. Outras
sdo condicdes crénicas porque ainda ndo foi encontrada uma cura.” Giovanni, Bitti,

Sarchieli e Speltini (citados por Ribeiro)?

consideram a doenga crdénica “todas as
doencas de longa duracéo, que tendem a prolongar-se por toda a vida do doente...que exigem
formas particulares de reeducagdo”. Quando a doenca cronica surge, como 0 caso da
doenca oncoldgica (mesmo quando ha remissdo o doente é sempre um doente crénico)
verifica-se um conjunto de alteracBes que dependem do ciclo de vida em que se
encontra a pessoa, 0 que condiciona o tipo de adaptacdo que € feita quer no campo
familiar, profissional e social.

O cancro é um termo geral utilizado para descrever o crescimento celular em
varias partes do organismo, crescimento esse, sem proposito, parasitario, invasivo e que
se desenvolve & custa de um hospedeiro.*® A palavra cancro surge instantaneamente
como algo assustador, associamos & vulnerabilidade, & morte, e & ansiedade. E cada vez
mais um fendmeno néo sé bioldgico, mas também psicolégico e social.

Ha cerca de 37 milhdes de pessoas atingidas pelo cancro em todo o mundo.
Todos os anos sdo diagnosticados cerca de 6,5 milhdes de novos doentes portadores de
doenca oncologica e morrem vitimados pelo cancro aproximadamente 4,5 milhdes, o

que representa 10% de todas as mortes verificadas.

13



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Strauss et al. (citado por Bolander) ** identificaram sete importantes problemas
tipicos dos doentes com doenca cronica, que apesar de iguais aos de qualquer outro
doente, para o doente com doenca cronica oncolégica (devido as particularidades deste),
estes ndo desaparecem: prevencdo e controlo das crises (0 caréacter evolutivo, leva &
necessidade de implementacdo de outras formas de agir), gestdo de regimes prescritos
(adaptacdo, aprendizagens continuas), controlo dos sintomas (multiplicidade de
sintomas leva a alteragdes profundas no dia a dia), prevencdo do isolamento social,
adaptacdo as alterac@es, normalizacdo do quotidiano, controlo do tempo (a percepcéo e
gestdo do tempo geralmente altera-se).

Kubler-Ross descreve cinco estadios caracteristicos do morrer que em muito se
assemelham e se adaptam aos estadios que o doente oncoldgico atravessa: negacdo /
isolamento, cdlera, negociacdo, depressdo e aceitacdo. Estas etapas por que passa 0
doente oncoldgico, ndo sdo estadios absolutos, uma vez que os individuos ndo vivem na
mesma ordem, no mesmo ritmo, nem passam necessariamente por todas elas.**

A dor pode surgir, inicialmente em 30% dos doentes como sintoma da doenca e
diminuir ou desaparecer com o tratamento efectuado. E no entanto, nas fases mais
avancadas da doenca que surge mais insistentemente, estando presente entre 65% a 95%
dos doentes.’*® A dor é o sintoma mais frequente da doenca oncolégica em fase

avancada. Como refere Lourenco Marques (citado por Sapeta) *°

a dor pode ser devida
a doenca (manifestacdo directa do tumor — 70%), a terapéutica instituida (20%), ou
independente destes dois factores, tendo outras causas como manifestacdo de patologia
geral e de degradacdo / fragilidade (10%). Conduz muitas vezes a debilidade e a
depressdo. Por vezes, a sombra da doenca e da dor preenchem por completo a vida do
individuo, exacerbando-se de forma indescritivel. E por estas razdes que C. Saunders =
propde que a dor oncoldgica seja compreendida numa perspectiva global, aquilo a que
se chama de dor total, somatério de vérias influéncias: somaticas, psiquicas, sociais,
culturais e financeiras.

O conceito de dor total encerra em si diferentes “tipos de dor” que encontramos
no doente oncoldgico como: dor emocional (isolamento, soliddo, medo, ansiedade,
depressdo), dor espiritual (sentimento de vazio, culpabilizacdo, arrependimento,
incapacidade de comunicar, de receber ajuda), dor fisica e dor social (crise de lagos

familiares, rupturas ou tensées, problemas financeiros e ou profissionais).*°
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A Organizacdo Mundial de Saude atribui ao tratamento da dor oncoldgica uma
das quatro prioridades do seu programa de luta contra o cancro.

Em oncologia a dor é sempre subjectiva, deve ser entendida como uma sensacao
somatopsiquica que estd modulada por uma multiplicidade de elementos distintos de
individuo para individuo.

Encontra-se em todas as fases da doenca, nomeadamente nas etapas intermédias
e avancadas. A frequéncia da dor depende do tipo de tumor e do seu estadio, as causas
podem ser variadas.

Dois tercos dos doentes classificam a dor entre moderada a intensa. A maior
parte dos doentes com cancro tém mais de um tipo de dor e de um sindroma.®

Num estudo prospectivo alargado e recente, mais de 60% dos doentes com
cancro apresentavam dois ou mais sindromas distintos de dor.** A dor era causada pelo
cancro em 85% dos doentes, pelos tratamentos anti-neoplasicos 17% e perturbagdes néo
— oncoldgicas simultaneas em 9% dos doentes. Estes factos salientam a importancia de
uma avaliacdo aprofundada da dor do doente oncoldgico, actuando de forma multi-
dimensional face a dor, tendo em conta que se trata de um fendmeno de grande

complexidade, e que exige ser integrada no seu contexto global.
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1.5. Avaliacao da dor oncoldgica

"As lagrimas sdo o sagrado direito da dor."
(Franz Seraphicus Grillparzer (Escritor))

E necessaria uma avaliacio exaustiva da dor do doente. O objectivo final da
avaliacdo é desenvolver uma estratégia de tratamento apropriada. Isto requer a
identificacdo das causas da dor, da sua intensidade, do seu impacto na funcéo,
disposicdo e qualidade de vida em geral.® A influéncia de outros factores tais como a
ansiedade, 0 medo, o stress espiritual e psicossocial também devem ser abordados. Uma
exploragdo do que a dor significa para o doente é essencial, bem como a necessidade de
acreditar naquilo que o ele nos transmite - a dor € aquilo que o doente diz que ela é.

A avaliacdo da dor e o seu reconhecimento como 5.° sinal vital passou a ser
obrigatdria por meio da circular normativa n.° 09 / DGCG, instituida pela Direc¢do
Geral de Satde em 2003 2. A avaliacéo da dor permite uma correcta actuacéo perante a
mesma e o alivio mais eficaz desta. A avaliacdo da dor encerra em si a sua
subjectividade, no entanto esta possibilitara identificar a pessoa com dor, analisar toda a
sintomatologia presente, controlar a eficacia do tratamento e facilitar a tomada de
decisoes. SO desta forma podemos tornar a dor “mais visivel” e reduzir o desconforto,
minimizando a angustia do doente com dor. Numa primeira avaliacdo é importante
identificar as caracteristicas da dor e posteriormente recorrer aos instrumentos de
avaliacdo. S&o varios 0s instrumentos que podem ser utilizados para a avaliagcdo da dor,
dependendo do doente, da sua situacdo clinica e da sua compreensdo face aos
mesmos.™*

Os instrumentos para avaliacdo da dor podem ser: unidimensionais —
guantitativos ou de intensidade (como a escala visual analégica, numérica ou verbal
simples), podem ser topograficos (diagrama corporal), multidimensionais (quantitativos,
qualitativos e de personalidade), podem ser instrumentos de avaliacdo de personalidade
e instrumentos especificos (para doentes que ndo comunicam, para usar com criangas).

A avaliagdo objectiva da dor compreende a realizagdo da histdria clinica do
doente, e a realizacdo de um exame fisico e neuroldgico. O uso de meios auxiliares de
diagndstico pode ser relevante. No entanto por vezes, existem barreiras a avaliagéo e
correcta descricdo da dor do doente. Estas podem ter origem em obsticulos
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provenientes dos profissionais de saude (deficit de conhecimentos, mitos relativos ao
uso de opidides), relativos ao doente (relutancia em relatar a dor — medo que signifique
pior, medo de desviar a atencdo dos profissionais, preocupacdo em ser amavel;
relutdncia em cumprir um regime terapéutico), relativos a organizacdo do sistema de
salde (ainda ha dificuldades em dar prioridade & dor do doente, dificuldades em dar
acesso e comparticipacdo de medicamentos analgésicos).**

Em 2000, a Joint Comission Accreditation of Healthcare Organizations
publicou, novos padres para avaliagdo, tratamento e documentacdo da dor. Estes
padrbes requerem que as instituicGes de saude planeiam e apoiem actividades e recursos
que garantam o reconhecimento da dor e empreguem intervencdes apropriadas, tais
como: avaliacdo inicial da dor, re-avaliacdo regular, formacdo dos profissionais de
salde, desenvolvimento de programas que viabilizem uma abordagem de qualidade face

a dor.
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1.6. Tratamento da dor oncoldgica

“Talvez que poucas pessoas...conhecam a influéncia que a dor intoleravel e persistente pode
exercer, tanto sobre o corpo como sobre o espirito...sob o efeito de tais tormentos o cardcter
muda, o mais amével dos individuos irrita-se, o soldado torna-se poltrdo e o0 homem mais

robusto fica tdo nervoso como a mais histérica das raparigas”.

(S.Werir Mitchell, 1872)

Ao mesmo tempo que a dor, aparece uma ansiedade natural. Qual € a causa desta
dor? Quais serdo as consequéncias? Qual é o tratamento mais apropriado?
O Plano Nacional de Luta contra a Dor refere que “ao doente com dor crénica deve

reconhecer-se-lhe o direito de ser adequadamente tratado” deve ser “um modelo baseado na
compreensdo do doente e na humanidade, respeitando a individualidade da pessoa”€& um
doente “multifacetado, com frequente morbilidade fisica e psiquica”™ 12

A dor ndo controlada e outros sintomas podem causar ansiedade e depressao,
que frequentemente exacerbam a experiéncia de dor. “N&o é possivel tratar a dor
oncolégica sem considerar adequadamente outros aspectos do sofrimento do doente e do
adequado apoio psicossocial. ”’ 6

Existem principios gerais para o tratamento da dor, que assentam nas guidelines
propostas pela Organizacdo Mundial de Saude. Os principios abordados compreendem:
acreditar nas queixas do doente, avaliar antes de tratar, caracterizar a dor quanto a
intensidade, qualidade, repercussGes nas actividades de vida e do modo de alivio,
explicitar ao doente a causa do sintoma e o plano terapéutico a seguir, implicar a familia
/ cuidador, e rever, registar e avaliar periodicamente toda actuacdo e eficacia.*®

O tratamento da dor pode implicar uma ou duas abordagens, a farmacoldgica e
ndo farmacologica. A Organizacdo Mundial da Sadde tem descrito uma abordagem
passo a passo para seleccionar um regime terapéutico baseado na intensidade da dor
conhecido como escala analgésica da Organizacdo Mundial de Saude. O primeiro
degrau é reservado para a dor ligeira, farmacos ndo opidides — a sua accdo €
preferencialmente periférica actuando pela libertacdo das prostaglandinas. O degrau
dois - quando a dor é descrita como moderada, refere-se a utilizacdo de opidides fracos

(como o tramadol e a codeina), sendo possivel adicionar analgésicos adjuvantes. O
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degrau trés utiliza os opidides fortes (morfina) com ou sem adjuvantes, é usado para
controlar a dor moderada a intensa em doentes que ndo responderam a doses maximas
no grau dois. Os opidides tém uma accdo essencialmente central, actuam sobre
receptores especificos no sistema nervoso central e periférico. Ter em atencéo os efeitos
secundarios destes é um aspecto a ter em conta (nauseas, vomitos, obstipacao...).

Os farmacos adjuvantes ndo sdao analgésicos mas vao potenciar os efeitos destes
contribuindo para o alivio da dor (como exemplos temos o0s anti-depressivos, 0S
corticoides, os relaxantes musculares entre outros). Alguns autores tém sugerido um
grau quatro, isto para dar resposta aqueles doentes que ndo vém a sua dor aliviada com
os trés graus anteriores. Este degrau apoiar-se-ia em técnicas e procedimentos
especificos como bloqueios de plexos, ou administracdo de opidides via intra-
espinhal.**°

Para além do uso correcto da escala analgésica, é igualmente importante a
escolha da via de administracdo (via oral sempre que possivel), a hora certa, ter um
plano individualizado para cada doente com dor, e acreditar sempre no que o doente diz
que sente, ndo esquecer que nem toda a dor responde a uma analgesia (farmacoldgica).

Os métodos ndao — farmacolégicos abrangem desde técnicas relativamente
convencionais (bolas de calor, massagem) como recursos electrizantes (estimulagéo
nervosa eléctrica), mentais (meditacdo, ioga), e tecnologia (biofeedback). Estas terapias
podem-se enquadrar em trés grandes categorias: terapias fisicas, alternativas /

complementares, e cognitivas e comportamentais.**°

Muitas deles podem ser usadas de
forma isolada ou em simultdneo com terapia farmacoldgica.

Mesmo sendo possivel controlar a maior parte das dores com recurso a
medicamentos, a dor atinge por vezes uma tal intensidade que o médico e o doente sdo
obrigados a optar por destruicdo permanente de nervos que se destinam a uma dada
regido - a destruicdo pode ocorrer de forma cirdrgica ou quimica, em situacdes muito
especificas. Felizmente que o papel do neurocirurgido tem evoluido e volta-se
actualmente para técnicas menos invasivas e destrutivas como a utilizacdo de aparelhos
que produzem estimulacéo eléctrica dos nervos.

O maior desafio da dor, continua ser o proprio doente, este é o verdadeiro

instrumento de medida das capacidades humanas.
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1.7. Aspectos psicoldgicos da dor

"O poeta é um fingidor
Finge completamente
Que chega a fingir

que é dor

A dor que deveras sente".

(Fernando Pessoa)

A teoria do portdo pressupde que actividades cognitivas como atencdo e a
sugestdo, podem influenciar a dor actuando sobre os primeiros niveis de transmissao
sensorial.**®

Embora a experiéncia de dor e nocicepcdo estejam relacionadas, ndo sao
sinGnimos.

A nocicepcao refere-se a reacgdes fisiologicas corporais a certos estimulos,
enquanto que a experiéncia de dor inclui uma componente psicoldgica crucial. A
experiéncia de dor é influenciada pela formacdo cultural e religiosa de uma pessoa,
expectativa de dor, experiéncias prévias com dor, diversos factores emocionais e
cognitivos e 0 contexto em que ocorre a dor. O aspecto sensivo - discriminativo da dor
refere-se aos processos neurais que permitem a pessoa definir rapidamente a
localizacdo, intensidade e duracdo do estimulo nervoso. O aspecto motivacional -
afectivo da dor refere-se as respostas emocionais que tornam a dor pessoal e singular
para todas as pessoas. Estas respostas ndo ocorrem nas mesmas regides cerebrais que as
actividades sensitivo — discriminativas. Aqui é importante referir as questdes culturais e
cognitivas que influenciam a interpretacdo e as preocupacfes acerca da dor. As
contribuicdes cognitivas abrangem a atencdo, a ansiedade, a antecipacdo e outras
experiéncias que envolvem a dor.'*°

A sensacao € apenas um dos elementos constituintes da dor. Porém para termos
a experiéncia de dor é necessario algo mais. O homem tem de estar consciente para ter
experiéncia de dor. O doente anestesiado ndo é capaz de sentir dor, outro exemplo é do
doente amputado, em que a dor € referida numa parte do corpo que é virtual.

A experiéncia emocional de dor ocorre na sequéncia de sentimentos, isto e,

desperta no individuo sentimentos sensoriais intimamente ligados ao corpo, a sensagao
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de que “algo esta a acontecer”, sentimentos vitais de mal-estar desagradavel. A emocao
mais frequentemente associada a dor € o0 medo. O medo esta associado com a ameaga a
integridade bioldgica, ao bem-estar, podendo desencadear um estado de ansiedade e de
panico.

O componente afectivo é especifico e intrinseco a propria dor e distinto da
reaccao afectiva que se pode seguir a experiéncia da dor e respectivas consequéncias.

O significado de dor é subjectivo, dependendo do resultado da avaliagédo
cognitiva que o individuo em causa faz do acontecimento como um todo, o que constitui
mais um factor a determinar.® A dor tem um significado simples, objectivo e imediato
guando a experimentamos através de uma pancada, mas pode ser complexa e distante da
lesdo fisica que provocou a dor, quando se sofre a influéncia de factores afectivos e
motivacionais, sendo por isso diferente o acontecimento em si e a descricdo da
experiéncia de dor. A resposta a dor é cruzada, isto é, o trauma fisico desencadeia um
estado fisiologico e o significado da dor uma resposta psicologica.

O aspecto motivacional intrinseco a dor insere-se nas representacdes cognitivas
ou simbolicas de consequéncia positiva ou negativa antecipadas ou previstas e afectos
conscientes ou inconscientes que juntamente com outros aspectos psicoldégicos, modela
a experiéncia de dor e 0os comportamentos. As respostas emocionais podem estar
presentes sem estimulo nociceptivo, mas sim a partir da evocacdo da representacao de
dor, por vezes distante do estimulo sensorial. A dor pode ser persistente ndo porque o
estimulo nociceptivo se mantém, mas porque o significado e a emocdo contidos na
experiéncia de dor mantém viva e constante a representacdo da prépria dor. Desde
modo, é também de referir a importancia da avaliacdo da dor no seu aspecto psicolégico
como prevencao da cronicidade da dor.

A dor cronica, prolonga-se no tempo, por vezes as multiplas intervencdes
terapéuticas falham, e esta acaba por estar associada a estddios emocionais de
frustracdo, desmoralizacdo, desespero, sofrimento, insénia, irritabilidade, dependéncia.

Muitas vezes a dor também é usada como mecanismo de defesa, para reprimir
uma outra necessidade ndo satisfeita. E usada para mascarar outros “conflitos”
existentes.

Em algumas relagdes familiares pode até ser vista como um beneficio, ou
também € através da dor que muitos doentes exprimem acontecimentos da vida,

marcados por sentimentos de culpa ou de perda.** Por vezes compreender a dor de um
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doente é compreender a sua dindmica psicocultural, ou seja, todas as suas
particularidades, unicas da sua vida e que modularam a sua experiéncia de dor. “A
expressdo de dor, qualquer que seja a forma que assume, ndo escapa a dialéctica da ocultacdo
e do desvendamento. ” *#*

O recurso a métodos psicoldgicos como a hipnose, o relaxamento, reforco
cognitivo de estratégias e adaptacdo, sdo alguns exemplos de métodos que podem ser
usados, no entanto este dominio ainda exige crescimento e compreensdo mais
aprofundada. Abre interessantes perspectivas quer para o0 uso da psicologia que para a
conjugacdo de diferentes métodos, simples mas eficazes, de modulagdo sensorial - cuja

compreensdo estamos apenas a iniciar.
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CAPITULO 1

2. Cuidar

2.1. Conceito de Cuidar

“Cuidar é dar espaco ao outro em si mesmo ”

(Winnicott)

O envelhecimento demogréafico suscitado pelo aumento da longevidade, nem
sempre € sindbnimo de uma vida funcional. O nimero de individuos com determinados
graus de dependéncia tem vindo a aumentar o que é condi¢do para um aumento do
namero de cuidadores existentes. Os cuidadores / familiares tém cada vez mais um
papel preponderante na nossa sociedade. Cuidar é entdo um acto inerente a condicao
humana, uma vez que a medida que ultrapassamos as varias etapas do ciclo vital vamos
sendo alvo de cuidados ou prestadores dos mesmos. Este acto de cuidar é uma
experiéncia unica e singular, vivenciada de um modo personalizado e mais ou menos
dificultado, dependendo ainda da interaccdo dinamica entre um conjunto de variaveis %,
evidenciando-se entre estas as caracteristicas pessoais do cuidador e da pessoa alvo
desses cuidados.

O que entendemos nds quando falamos de cuidar? Atribuimos-lhe sentidos
diferentes conforme o que cada um entende, conforme aquilo a que cada um presta
atencdo na situacdo em que esta, e também de acordo com a orientacdo que cada um
quer dar a sua existéncia. Cada pessoa da ao “cuidar” um sentido que estrutura a partir
das significacGes usuais da palavra.

Para Honoré > cuidar “é a nogdo de se ocupar de alguém na situagdo em que se
encontra de acordo com uma certa ideia do que é bom para ele, daquilo que lhe convém.
Cuidar indica uma maneira de se ocupar de alguém, tendo em consideracéo o que é necessario
para que ele realmente exista segundo a sua prépria natureza, ou seja, segundo as suas
necessidades, 0s seus desejos, 0s seus projectos. ”

Honoré compreende o cuidado como uma dimensdo fundamental do agir

humano, diz respeito aos outros e a nGs mesmos.
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O verbo cuidar em portugués denota atencdo, cautela, desvelo, zelo. Assume
ainda caracteristicas de sinénimo de palavras como imaginar, meditar, empregar atencédo
ou prevenir-se. Porém representa mais que um momento de atencdo. E na realidade uma
atitude de preocupacdo, ocupacao, responsabilizacéo e envolvimento afectivo com o ser

cuidado, 91

Segundo o teérico Boff *2

cuidar é uma atitude e caracteristica primeira do ser
humano. O cuidar revela a natureza e a maneira mais concreta do ser humano. Sem
cuidar, o homem deixa de ser humano, destrutura-se, definha, perde o sentido e morre.
Se ao longo da vida ndo aplicar o cuidar em tudo o que empreender acaba por se
prejudicar a si mesmo e por destruir o que estiver a sua volta.”> Segundo o mesmo autor,
0 cuidado apenas aparece quando a existéncia de alguém adquire significado para nos.
Nesse sentido, passamos a cuidar, participar do destino do outro, das suas procuras,
sofrimentos e sucessos. O acto de zelar por alguém so existe quando é sentido, vivido,
experiénciado. Isto envolve respeitar o outro e respeitar-se a si mesmo.'*®

Cuidar implica sentir as pessoas, é acolhé-las e respeita-las.?® Para cuidar é
necessario uma preparacdo emocional, é fundamental a disponibilidade para entender e
lidar com a pessoa como um todo.*” O processo de cuidar ndo deve se pautar somente
pela identificagdo de sinais ou sintomas, mas nas modificagdes que ocorrem nas
estruturas dos seres humanos as quais abalam a sua totalidade.®®

A compreensdo destes aspectos é fundamental para reconhecer o cuidar como
um acto, uma tarefa e um dever do ser humano. Cuidamos porque queremos ser mais
felizes, plenos e para alcangarmos a felicidade € fundamental que cuidemos bem de nds
e dos outros. A condicdo humana € tdo fragil que requer cuidados, sejam eles pessoais,

sociais e ambientais, s6 desta forma podera manter o equilibrio.®*
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2.2. Perspectivas sobre o cuidar

“Desde que surge vida que existem cuidados,

porque € preciso tomar conta da vida para que ela possa permanecer... ”

(Colliére, 2003)

Constituindo a primeira arte da vida, cuidar é indispensavel ndo apenas a vida
dos individuos mas a perenidade de todo o grupo social. Surge inerente a sobrevivéncia
humana e viu o seu conceito e significado serem alterados ao longo dos tempos, num
acompanhar de grandes mutacdes tecnoldgicas, socioeconémicas e culturais. Por sua
vez os cuidados de enfermagem, na sua complexidade, sdo de caracter universal e
multidimensional, singularizando-se em cada cultura, em cada sistema socio-
econdmico, em cada situacio.”

Num primeiro momento a palavra cuidador revelou a existéncia de 20.872
registos nos quais constavam palavras com inicio comum “caregiv’ (exemplos:
“caregiver, caregiving”). No entanto, a luz de uma populagdo com caracteristicas
distintas e proprias, nomeadamente quando o conceito se vai sobrepondo as tematicas
da saude, surgem outros conceitos que s6 fazem sentido se falarmos de cuidador como
aquele que cuida de alguém. Ao dissecar os registos em que o conceito de “caregivers”
¢ usado como descritor (principal ou secundario) evidenciou-se o aparecimento de
palavras-chave como “health — care — delivery” e “burden”. Associado ao “burden”
surge a palavra “familia”. No que se refere as areas de aplicagdo do conceito cuidador,
verificou-se que este tema tem sido estudado em quatro campos, destacando-se as
doencas de Alzheimer e Parkinson, etapas do ciclo vital como no idoso e na crianga, as
doencas do foro mental e doengas terminais.

As nogdes e significados de “qualidade de vida”, “luto”, “bem-estar” surgem
com frequéncia associadas ao conceito de cuidador.

5% considera o cuidar

Na nossa sociedade biomedicalizada, também Hesbeen
como uma arte, a arte do terapeuta que consegue combinar elementos de conhecimento,
de destreza, de saber ser, de intuicdo, que permitem ajudar o outro, na sua situagédo
singular. Sera essa mesma arte que lhe permite apoiar-se em conhecimentos

estabelecidos para as outras pessoas, em geral com vista a apropriar-se deles para
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prestar cuidados ao outro de uma forma Unica e inigualavel. Considera igualmente que
os prestadores de cuidados sdo seres com qualidades especiais que se pdem ao servico
dos outros, dispensando-lhes atencéo e os cuidados que necessitam.

Como lago fundamental que permite ligar todos os elementos da equipa
multidisciplinar, numa mesma perspectiva, cuidar vem do latim cogitare. Como verbo
transitivo, cuidar reporta-nos para imaginar, para tratar, ter cuidado com, interessar-se,
meditar... Na sua etimologia enquadra uma sequéncia de acgdes indispensaveis na
ajuda ao préximo.

Enquanto razdo de ser da enfermagem, como disciplina e como intervencédo é
simultaneamente um traco humano, uma interaccdo pessoal, uma intervencédo
terapéutica, um imperativo moral e uma manifestacdo de afecto, pelo sentimento de
dedicagdo ao outro e pela influéncia e desenvolvimento matuo, que se pretende
construtivo.

A luz da teoria de Watson **® o cuidado ocorre no dominio do metafisico, o que
significa que ndo podemos vé-lo mas sim senti-lo, ao transcender o mundo fisico e
material e penetrando no mundo subjectivo e interior dos intervenientes. Constituindo
um processo intersubjectivo entre duas pessoas, ganha forma nas transaccOes de
humano para humano, mais ou menos conscientes, de que estdo a entrar mutuamente no
campo fenomenal do outro. Assim esta relacdo transpessoal do cuidado é uma relagédo
humana particular, onde duas pessoas se entregam e se compreendem numa harmonia
mais ou menos perfeita.

Ao cuidador, através do processo de cuidado, é exigida a vontade de procurar
ajudar a pessoa a atingir um elevado nivel de harmonia dentro de si (i.e. mente, corpo e
alma), de modo a promover 0 seu auto-conhecimento, auto-respeito e auto-cuidado.

Ao encarar o cuidado como um contributo valioso que o cuidador pode oferecer
a humanidade, Watson ** defende que deve existir um sistema de valores subjacente a
um empenhamento moral com o cuidado humano, uma intencdo e uma vontade de
cuidar para além de um conhecimento das necessidades e de um propésito de agir com
conhecimento. E arte que o cuidador coloca na sua pratica quando, tendo partilhado os
sentimentos do outro, é capaz de detectar e sentir esses mesmos sentimentos e por outro
lado saber exprimi-los de maneira a que a outra pessoa possa senti-los na sua plenitude.

O papel do cuidado humano tem sido referenciado por diversos autores, como

Watson, Chalifour e Cibanal, como ameacado pelo desenvolvimento da tecnologia
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médica, pelas restri¢cdes burocraticas e administrativas das instituicdes, numa sociedade
cada vez mais nuclear e economicista.

De forma semelhante Cerqueira *° considera que cuidar passa por ajudar o outro
a crescer e a desenvolver-se, no estabelecimento de uma relagdo, sendo que o outro é
desta forma encarado como extensdo do prestador de cuidados mas simultaneamente,
como alguém diferente e com direitos proprios.

Independentemente de considerarmos o cuidar como arte, como nos fala Colliere
e Watson, ou como técnica, como nos descreve Chalifour, ou ainda como uma atitude,
numa maneira de estar na vida, como defende Cibanal e Petit, 0 cuidador do doente
oncologico assume nesta pratica um lugar de destaque.

Na prética do cuidar, o prestador de cuidados transcende as limitacfes de uma
abordagem cientifica, pela apreciacdo da totalidade da pessoa. E-lhe entfo sugerido e
até exigido o desenvolvimento de uma sensibilidade para consigo e para com 0S outros.
So através do desenvolvimento dos préprios sentimentos se pode interagir, de modo
sensivel e auténtico, com o0s outros.

Considerando que a mente e as emocOes de uma pessoa sdo janelas da alma,
Watson *® reforca o encontro com o mundo emocional e subjectivo da pessoa, num
caminho para o self interior e para uma sensa¢ao mais elevada deste. Na busca de uma
sensibilidade, para consigo e para com 0s outros, o uso e o desenvolvimento de valores
altruistas e humanistas, permite experiénciar e comunicar com 0s sentimentos e as

emocdes do outro.

146 53

Com uma visdo menos espiritual do que Watson e Hesbeen *° salienta
também a importancia do altruismo no cuidar, centrado nos outros e para o bem dos
outros. Ajudar o outro torna-se, segundo o autor, um processo simultaneo de auto-ajuda.
Mas o cuidar ndo pode ser confundido como uma forma de auto-terapia ou com o
proprio tratar, reconhecendo-se que a caréncia de cuidados leva a um aumento dos
tratamentos, em varios dominios, sendo imperativo reapropriar os saberes dos cuidados
e permitir o seu desenvolvimento a nivel humano, social e econdmico. Ora cuidar situa-
se assim numa encruzilhada, entre o ser e 0 parecer, entre a ajuda e a técnica, entre o
viver e 0 morrer. Se cuidar € comunicar a vida, como € possivel comunicar quando nédo
se tem consciéncia da prépria vida? Colliére % considera que os prestadores de cuidados
sofrem de uma dificuldade de constituir e reconstituir os seus recursos afectivos,

emocionais mas também fisicos, intelectuais e espirituais. Os prestadores de cuidados
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também necessitam de cuidados, destes cuidados vitais que ndo sdo capazes de
prodigalizar aos outros se ndo puderem restabelecer as suas forcas, expressar as suas
emocdes, as suas preocupacdes, enriquecer 0s seus conhecimentos.

O captar das coisas de um modo afectivo e efectivo, nem sempre decorre de uma
forma saudavel e complementar. Urge um conhecimento cada vez maior de nds
préprios, sendo que a afectividade é precisamente o que cada um de nds tem de mais
profundo e seu. O ser humano ndo pode isentar-se da totalidade afectiva que lhe é
inerente, os afectos, presentes na partilha com o outro, podem exacerbar-se quando a
interaccdo transcende limites e a relagdo se torna indiscutivelmente significativa.’

Sem o reconhecimento das condicdes indispensaveis para o desempenho das
suas funcgdes, os prestadores de cuidados s6 conseguem viver e sobreviver muitas vezes
através da fuga ou agressividade, que surgem sob a forma de atitudes e
comportamentos, na falta de consciéncia do que incita tais reaccdes de aparente
adaptacdo.

A qualidade dos cuidados serad entdo fortemente influenciada pelas atitudes e
pelos comportamentos de quem cuida, da qualidade que desejam, ou seja, do seu
profundo desejo de cuidar dos outros para além dos actos que executam. Serd
influenciada pela riqueza do seu olhar, do seu toque e da sua motivacdo para a
qualidade. Porque os cuidados prestados, mais especificamente ao doente oncoldgico,
sdo compostos de multiplas ac¢bes que sao sobretudo, apesar da tecnicidade, uma
imensiddo de pequenas coisas que ddo a possibilidade de manifestar uma grande

atencéo ao doente e seus familiares.>*
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2.3. Cuidadores

“- O que é que “estar preso” quer dizer?

- Quer dizer * Criar lagos” com alguém.

- Criar lagos?

- Sim lagos, disse a raposa...eu ndo preciso de ti...tu ndo precisas de mim...mas se tu me
prenderes a ti, passamos a precisar um do outro. Passards a ser unico no mundo para mim...

-Comecgo a perceber, disse o Principezinho. Sabes, ha uma flor...tenho a impressao que estou

’

presaacela...’

(Saint-Exupery, In O Principezinho)

Denominamos cuidador, todo aquele que exerce a funcdo de cuidar, isto €:
realiza actividades direccionadas ao cuidado pessoal de outrem que apresenta algum
grau de dependéncia.

Os cuidadores podem ser classificados de acordo com 0s seus papeéis executados
ou com a funcéo realizada, podendo se denominados de:

Formal - pessoa que cuida de outra, mas que é remunerada pelas funcdes que
exerce.

Informal — familiar ou amigo que assume o papel de cuidar, sem preparagédo
especifica e sem remuneracao.

Primério ou Principal — individuo que exerce actividades gerais de cuidados
(auxilio nas actividades de vida).

Secundario — aquele que auxilia o cuidador primario.

O cuidador é todo aquele que prové as necessidades fisicas e emocionais de uma
outra pessoa.

Poder-se-4 encontrar véarias dimensdes do cuidado, como:

Dimensdo pessoal — cuidar de si para cuidar do outro.

Dimensao relacional — cuidar da relacéo propria e com o outro.

Dimensé&o emocional — cuidar do afecto.

Dimensao profissional - cuidar técnico.

Dimensao politica — cuidar com directrizes, ideologias.

Dimenséo social — cuidar inserido numa demanda social.

Dimensdo humana — cuidar do ser humano.
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Dimens&o ética — cuidar com a melhor reflexdo e compromisso ético possivel.>

O cuidador deve saber lidar com o cuidar de forma integral, ou seja, a
abordagem da pessoa deve ser feita em todas as suas dimensdes. No entanto, €
importante lidar equilibradamente com a razéo e a emocéo, é importante desenvolver
habilidades e atitudes relacionais e competéncias interpessoais.*’

Cuidar e ser cuidado envolve relacdo de gente com gente. Ao falarmos de
cuidador é quase impossivel destringa-lo daquele que é alvo do seu cuidado. Os dois
elementos desta relacdo interagem e inter-influenciam-se entre si. Oliveira * associa a
teoria do sujeito autopoiético nesta relacdo entre cuidador e quem é cuidado. Segundo
esta teoria os referenciais, as significacdes e 0s sub-sistemas responsaveis por estas
significacbes (cuidar), vao criar uma serie de conexdes. Quer o cuidador quer o doente,
enquanto individualidades psicolégicas sdo constituidos por trés sistemas
(personalidade, etoético (subjectividade) e de significacdo) cada um deles tem um
codigo ou uma matriz e uma posicdo que resulta da interaccdo do sujeito com o acto
(cuidar) (da significacdo). Ou seja o cuidador e o cuidado / doente passam a funcionar
em simultaneo, segundo a autora ha uma articulacdo entre o “eu individual” e o “nds
colectivo”.

O cuidado deve ser construido como um processo de interac¢do interpessoal,
pressupondo a co-participacdo de experiéncias e crescimento do esforco comum para
conhecer a realidade e se que mudar.

O cuidador é alguém que sofreu profundas mudancas resultado de
conhecimentos adquiridos ao longo de todo o processo de cuidar, € alguém que
vivenciou, com frequéncia, experiéncias de doenca e de dor, experiéncias essas que ndo
sd0 mais conceitos abstractos, mas sim realidades comuns. A necessidade de aperfeicoar
os cuidados prestados, exige também um conhecimento mais profundo dos cuidadores
(nomeadamente dos cuidadores principais), torna-se fundamental reconhecer as suas

necessidades e estabelecer estratégias de actuacao e de suporte.
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2.4. A familia cuidadora

“Ouando uma menina vé& o seu irmaozinho sofrer, ela encontra quase sem sabé-lo o caminho
para consola-lo: procura afectuosamente sua mao...a pequena torna-se 0 Seu primeiro
médico...entre ele e a sua dor entra a sensagdo de ser tocado pela mdo da irma, de forma que o

sofrimento retrai-se frente a esta nova sensagdo...”

(Victor von Weizsacker, 1926)

Ao longo dos tempos, os termos familia e agregado familiar cobriram realidades
muito distintas. Este fendmeno persiste hoje em dia e tem tendéncia para se tornar mais
complexo, como consequéncia da evolucdo das actuais tendéncias demograficas.
Tradicionalmente, agregado familiar constituia uma unidade econémica de producéo,

como afirma Pinto 0 «

...até meados do século XX e ainda hoje nalgumas regifes do Sul da
Europa ou nas zonas rurais, a familia é um local de produgdo em que cada membro exerce uma
funcdo econémica”. Hoje em dia, ela € apenas uma unidade de consumo. Constata-se uma
separacdo entre o local de producdo e a familia. Por outro lado, a evolucdo da
fecundidade, da mortalidade, da nupcialidade e da propensdo para o divércio teve
importantes repercussdes sobre o numero, dimensdo, formacdo e composicdo dos
agregados familiares.

Podemos realcar dois factores responsaveis por estas modificacdes na familia,
por um lado, as novas realidades socioecondmicas, por outro lado, a evolucdo dos
comportamentos demograficos, favorecendo uma modificacdo da estrutura familiar.

Para Minuchin & «

...a estrutura familiar é o conjunto de exigéncias funcionais que organiza
as maneiras pelas quais os membros da familia interagem...” Hoje, para além do exposto,
entende-se que o meio familiar “representa para a pessoa o melhor enquadramento para a
vivéncia do processo de reabilitagdo (...) é favorecido pela permanéncia das pessoas na

comunidade...evitando assim a desinser¢do familiar e comunitaria...onde...encontra

convivéncia, aceitacdo em vez de compaixdo, amor em vez de indiferenca, apoio e
acolhimento ” ***

A familia é entendida como um sistema, uma abrangéncia cada vez mais
sistematica. E entendida como um todo, uma globalidade, que s6 uma visdo holistica

pode ser correctamente compreendida. A familia é “...uma rede complexa de emogaes (...)
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a simples descricdo de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e complexidade
relacional desta estrutura.” (José Gameiro, citado por Relvas) 8

A familia desempenha um papel fundamental no contexto socio-cultural,
constituida por uma rede de lagos, de relacGes estabelecidas, e rodeada de uma certa
complexidade. E na familia e com a familia que cada individuo procura o apoio
necessario para ultrapassar os momentos de crise que surgem ao longo do ciclo vital, tal
como nos ¢ dito por Jos¢ Gameiro: “ a familia é uma rede complexa de relagdes e emocoes
gue ndo sdo possiveis de ser pensadas com o0s instrumentos criados para o entender dos
individuos isolados...” '8

A definicdo de familia tem sofrido vérias alteracfes ao longo dos tempos. No
passado o conceito referia-se a familia alargada. Actualmente o conceito passou a ser de
familia nuclear (pai, mae e filhos). Como refere Moreira 2 a familia passou por diversas
fases evolutivas: familia patriarcal (pessoas que se encontravam sob a autoridade de um
mesmo chefe), familia comunitéria (pessoas ligadas pelo vinculo do casamento e pelos
lacos bioldgicos da procriacdo), actualmente a familia nuclear. A familia é também
definida de acordo com a proximidade geografica, lacos sentimentais e redes de apoio.
A este propoésito José Gameiro refere: “...o termo familia designa um conjunto de elementos
emocionalmente ligados, compreendendo pelo menos trés geracdes, mas ndo sd, de certo modo
consideramos que fazem parte da familia elementos néo sé ligados por tragos biol6gicos, mas
que s3o significativos no contexto relacional do individuo” *'® Considera-se familia todas as
pessoas que o doente reconhecer como tal.

A familia é na maioria das vezes o cuidador informal do doente com dor
oncologica. A familia desempenha um papel muito importante na assisténcia ao doente
oncolégico, particularmente na promocdo do conforto e seguranca ao doente. Na
concepgdo de Kubler-Ross ® se ndo levarmos devidamente em conta a familia do
doente, ndo poderemos ajuda-lo com eficécia.

Ao falar da vivéncia da familia e cuidador, deve-se ter presente o conceito de
doenca e dor e o0 impacto que estas tém no seio familiar.

Num estudo efectuado por Koos Earl (1946) *° este autor apontou a doenga como
uma perturbacdo implicando um certo nimero de mudancas tanto no interior como no
exterior da familia: alteracdo de papéis, na intensidade e direccdo de sentimentos, na
manutencdo de rotinas, alteragdes essas de forma quantitativa e qualitativa.

Por sua vez quer a doenca, quer a dor (fisica e psiquica), afectam a estrutura do

individuo, no seu todo, e igualmente a sua unidade familiar em todas as dimensdes
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bioldgicas, psicoldgicas, espirituais e sociais. Numa situacdo de doenca e dor
oncologica da-se uma ruptura com a vida anterior, ha necessidade de reestruturacdo da
situacdo social, familiar, e espiritual. Para Marques ® a familia cuidadora passa por
quatro etapas (que poderdo ser todas atingidas ou néo):

12 etapa — enfrenta a realidade — ha impacto, desorganizagéo, procura.

2% etapa — reorganizacao, redefinicdo de papéis.

3% etapa — perda — a solid&o, separacéo, nocdo das limitacbes em actuarem.

428 etapa — restabelecimento — adaptacdo a nova situacgéo.

N&o é apenas o doente que enfrenta os problemas de ajustamento ao cancro, a
familia também é envolvida de forma semelhante pela doenca pela dor do doente e pelas
suas consequéncias. A doenca e a dor oncoldgica ndo existem num isolamento.

O impacto da doenca e o seu tratamento € sentido pela familia e outros membros
de suporte. E primeiramente a familia que oferece o suporte ao doente e quem também
sofre as alteracGes que a doenca provoca. “A familia é o contexto social mais importante e a
primeira linha de defesa do doente.” *** A familia € um dos apoios de base dos individuos
em todas as sociedades. Apesar da familia estar em mudanca, no sentido de acompanhar
0 processo dinamico das sociedades e consequentemente do processo de doenca, ela é o
local privilegiado das relagdes estruturantes do individuo.

O cancro e a dor oncoldgica impdem-se a familia de trés formas: destroem ou
modificam as ligacdes e os lagcos estabelecidos, afectam planos e acgbes futuras,
modificam relagdes e dependéncias com os outros exteriores a familia.

E normalmente na familia que emerge o cuidador principal do doente, e é nela
que se desenvolverdo os cuidados. Assim o cuidador pode vir a ser o0 membro mais
afectado.

A salde e a doenca, bem como a inevitabilidade da morte, sdo experiéncias
humanas universais, mas vividas de formas diferentes dentro de cada ambiente sdcio-
cultural.

Segundo Pierre 1%

os familiares passam por fases muito semelhantes a do
doente, parece entdo relevante que se procure perceber e compreender as reais
necessidades destes cuidadores, quais os impactos e de que forma a vivéncia da dor do
doente é também uma vivéncia pessoal para o cuidador. Como um tufdo a doenca
invade o quotidiano do doente e da familia, e de forma muito mais intensa aquele que é

eleito o “cuida — dor” — aquele que cuida da dor do outro, e aquele que também ¢é
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alvejado pelas dores produzidas na familia. “Quando consideramos a vida da pessoa
humana, néo se pode deixar de considerar (...) a familia” 68

A necessidade de cuidados tem acompanhado a evolucdo da humanidade e
criado lagos de interdependéncia entre as pessoas, em que a familia € o mais antigo e
ainda o mais utilizado servico de assisténcia a saide no mundo.

A Organizagdo Mundial de Sadde (1990) ** coloca em relevo a prevencéo e o
alivio do sofrimento, estes devem ter uma abordagem que possa aumentar a qualidade
de vida do doente e da sua familia. A Organizacdo Mundial de Salde enfatiza o alivio
da dor e a oferta de cuidado. A abordagem deve ser centrada na familia cuidadora, numa
perspectiva holistica, promovendo uma prestacdo de cuidados dirigida as reais

necessidades.
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2.5. Contextualizagéo e Origens da Avaliacdo dos Prestadores de Cuidados

“Ndo é necessario amar os homens para lhes prestar um verdadeiro auxilio. Basta desejar
melhorar determinada expresséo do olhar quando este posa sobre outros mais desprotegidos,
prolongar por um segundo esse minuto agradavel de vida. Deste gesto e de cada elo
estabelecido, a respiracao tornar-se-a mais serena. Sobretudo, se ndo se Ihes suprimir

inteiramente os caminhos penosos, a custa dos quais emerge a evidéncia da verdade por entre

’

lagrimas e frutos.’

(René Char, In Feuillets d"Hypnos)

A avaliacdo dos prestadores de cuidados informais foi criada nos anos 60 a partir
do estudo de familias de pessoas com dificuldades cognitivas causadas por doencas
mentais, perturbacdes do desenvolvimento ou traumatismos cranianos. Da mesma
forma, sociélogos e assistentes sociais tém estudado as relagdes inter-geracionais,
estruturas familiares e os cuidados da familia a pessoas idosas desde o inicio dos anos
60. Somente nos anos 80 é que os geronteologistas comecaram a estudar os cuidados
que os membros da familia providenciavam as pessoas idosas, bem como o impacto
desses mesmos cuidados. A maior parte desses trabalhos foram dirigidos a cuidadores
dentro das familias de pessoas com deméncia (e.g., Alzheimer).

A avaliacdo dos cuidadores tem também sido estudada em programas
especificos, como por exemplo, em hospitais. Em 1985, os investigadores sugeriram
que era necessario uma atencdo sistematica as necessidades dos cuidadores, bem como
0s planos para a assisténcia aos cuidadores dentro da familia, sendo esta uma importante
componente nos cuidados fornecidos nos hospitais e fora destes.

A maior parte da literatura em relacdo a avaliacdo tém-se focado na pessoa que
recebe cuidados, ao invés das pessoas da familia que os providenciam. Num trabalho
publicado por Kane e Kane (1981) citado por Haley **, em relacdo & avaliacdo de
pessoas idosas, ndo existe nenhuma mencao de instrumentos especificos para avaliar 0s
cuidadores na familia.

A maior parte da pesquisa feita no passado, em familiares cuidadores focou-se
na nogao de “sobrecarga” (burden) do cuidador, nomeadamente em relagdo a cuidadores

de pessoas com deméncia. Grad e Sainsbury (citado por Nijboer) *® foram os primeiros a
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referir o conceito na literatura, quando descreveram a “sobrecarga” sentida pelos
membros da familia que cuidavam de familiares com doenca mental em casa. A
sobrecarga do cuidador € um termo abrangente com bastantes significados e sentidos,
sublinhando o impacto que os cuidados tinham na satde mental e fisica dos cuidadores,
bem como nas relac6es familiares, emprego e problemas financeiros.

A meio dos anos 80, algumas avaliagcdes criticas conduziram a um refinamento
do conceito de sobrecarga. George e Gwyther (citado por Kinsela) *%, por exemplo,
notaram que as medidas de sobrecarga ndo podiam ser usadas para comparar 0S
cuidadores com o0s ndo - cuidadores porque foram construidas para observar
experiéncias de cuidados especificos. Estes autores notaram que as medidas de
sobrecarga ndo sdo ponto de comparacao entre familias cuidadoras e ndo - cuidadoras.
O termo sobrecarga, € nos dias de hoje menos usado, porque os cuidadores em geral tém
mais associacdes negativas em relacdo ao termo e porque a palavra pode ndo ser
culturalmente apropriada para uma determinada populacédo de cuidadores.

No final dos anos 80 e no principio dos anos 90, através da conducéo de estudos
de intervencéo, a pesquisa mudou de foco para uma natureza de longo termo e para as
consequéncias de prestacao de cuidados, bem como o sublinhar do impacto da dimenséo
de prestacdo de cuidados. Nesta altura, foi quando surgiram os modelos de stress
relacionados com a prestacdo de cuidados, envoltos na literatura socioldgica do stress.

Muito desta investigacdo utilizou escalas previamente desenvolvidas para a
investigacdo do stress, tais como medidas de mestria ou de controlo pessoal que 0s
sujeitos sentiam que eram capazes de ter e/ou que de alguma forma afectasse a sua vida.
No entanto, eram desenvolvidas outras medidas para focar na situacdo de prestacdo de
cuidados, tais como o conceito de “role overhead” (i.e., a experiéncia de ser submetido
a tarefas relacionadas com o cuidar e a responsabilidade), e o “papel de capacidade”
(i.e., a sensacéo de estar submetido pela prestacdo de cuidados), e de avaliar a confianga
e competéncia que os membros da familia sentiam no papel de prestadores de cuidados.
No geral, estes trabalhos focaram-se nas consequéncias negativas de providéncia de
cuidados na familia.

SO mais recentemente € que 0s aspectos positivos da prestacdo de cuidados
receberam atencdo. Alguns autores sugeriram medidas para avaliar 0s aspectos positivos

da prestacdo de cuidados, incluindo indicadores da extensdo a qual a prestagdo de
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cuidados tinha levado a que o cuidador se tivesse sentido mais util, necessario, bem
consigo mesmo, aprendido mais capacidades e encontrasse mais significado na vida.
Lawton & colegas, bem como Kinney & Stephens (citado por Haley) ',
desenvolveram medidas para avaliar o cuidador em termos da sua sensagéo de objectivo
cumprido no seu papel de cuidador. Picot, Youngblut & Zeller, desenvolveram uma
medida para avaliar as recompensas associadas com a prestacdo de cuidados. Contudo,
pouca atencdo tem sido dada a avaliacdo da competéncia, confianca e mestria da
prestacdo de cuidados no que diz respeito ao efectuar de tarefas diarias associadas com a
prestacdo de cuidados ou para determinar qual a ajuda que o cuidador pode

necessitar.'**
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2.6. Cuidar do doente oncoldgico

“O cancro equivale a desordem. Nao a uma mera desordem fisiologica...
mas a uma desordem de outras ordens do viver,

do sentir e do pensar”
(Graca Carapinheiro)

Se o cuidar é por si s6 um processo complexo de partilha de afectos, na
multiplicidade de vertentes que engloba, cuidar em oncologia, pela labilidade de
fronteiras nas intervencdes que encerra, sé-lo-4 muito mais.

Carapinheiro (referenciada por Duré) * considera que a oncologia se move em
territorios intensos, densos e até dolorosos. O sofrimento que os atravessa ganha forma
na subjectividade das vivéncias, na partilha, na surpresa, na estranheza e na
perplexidade da condi¢do humana. Cuidar de pessoas com cancro é desta forma
movimentar-se sob os mais finos tecidos da fragilidade humana, numa fronteira
construida pela sociedade entre a vida e a morte.

O aumento da sobrevida e do numero de doencas oncoldgicas coloca ndo s6 o
desafio de uma intervencdo técnica eficaz mas acima de tudo a necessidade de uma
intervencdo humana completa e global.

Abordar a doenca oncoldgica, exige assim uma verdadeira analise e reflexdo,
mergulhada no contexto pessoal do individuo doente mas também no seu contexto
familiar, social e cultural, assim como no mundo dos profissionais de sadde.*® Implica
pois uma verdadeira gestdo de um mar de sentimentos e emocdes, e também toda uma
mobilizacao de recursos e capacidades para lhe fazer frente.

O cancro surge como revelador de privilégios concedidos a interpretacdo
maléfica no seio da cultura biomédica, assumindo-se ndo s6 como desvio bioldgico mas
também social. O doente oncoldgico é visto pelos outros e por si proprio como uma
pessoa socialmente desvalorizado.>

Cuidar do doente oncoldgico, € descrito por varios autores como Kubler-Ross
576213126 antre outros, como penoso, sendo simultaneamente enriquecedor em termos de
afectos e relagdes.

A natureza singular desta relacdo, entre cuidador e doente, prende-se talvez aos

mitos e medos associados ao cancro mas certamente prende-se também a um défice de
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conhecimentos sobre ndés mesmos. O cuidador necessita de se comprometer
emocionalmente com o outro, devendo aceitar-se e aceitar mover-se no escorregadio
territério das emocoes.

S&4 % descreve toda esta complexidade do processo de cuidar do doente
oncolégico, aliada a presenca de conceitos ainda assustadores como a mudancga, o
sofrimento e a morte. Constituindo uma das principais causas de morte em Portugal e na
Europa, o cancro transcende um problema fisioldgico cronico, pelo condicionamento de
todos os seus intervenientes, que nele e por ele assumem um lugar de destaque.

A pesquisa focada exclusivamente no processo de fornecer cuidados que
envolve os pacientes com cancro e os seus cuidadores € escassa. A maior parte das
pesquisas tém sido desenvolvidas entre membros da familia do idoso fragil ou pacientes
com dificuldades cognitivas. Em Portugal, a maioria dos trabalhos efectuados sobre a
avaliacdo dos prestadores de cuidados, tém-se centrado basicamente em doentes com
deméncias (e.g., Alzheimer).

Existem estudos no ambito do impacto que o diagndstico de cancro acarreta para
a familia, contudo, ndo existem estudos no que concerne a avaliacdo de prestacdo de
cuidados neste mesmo grupo.

Existe uma necessidade premente de estudar os pacientes com cancro e 0s seus
cuidadores em relacdo ao processo de fornecimento de cuidados. Especialmente, quando
bastantes tarefas de cuidar estdo envolvidas, a saude dos cuidadores pode conjuntamente
alterar-se em termos fisicos e psicol6gicos.

Os estudos longitudinais que seguem cuidadosamente 0s pacientes e 0s
cuidadores no decorrer do curso da doenca podem lancar algumas luzes nos efeitos a
longo termo do processo de cuidar.

Um dos problemas considerados mais graves que os prestadores de cuidados
enfrentam na oncologia é a multiplicidade e simultaneidade do sofrimento. O
sofrimento de quem se debate com uma doenca cronica, o sofrimento de quem vé o seu
territério familiar, profissional e social invadido, o sofrimento e a aprendizagem de
quem cuida do sofrimento.*®

A teoria cognitiva do stress de Lazarus e Folkman ® ¢ frequentemente usada na
pesquisa relativamente ao fornecimento de cuidados. De acordo com esta teoria, 0S
elementos contextuais, bem como as percepg¢des acerca da situacdo desempenham um

papel importante na situacdo causadora de stress, tal como no processo de cuidar. A
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extensdo da experiéncia da situagdo causadora de stress ndo depende somente dos
requisitos da situacdo ou dos recursos pessoais e sociais da pessoa, mas também na
relacdo entre as exigéncias e 0s recursos tal como percebidos pelo sujeito.

A assuncdo que sublinha esta teoria é que as percepgcfes sdo Unicas acerca da
situacdo de doenca e doenca por si s6. Esta aproximagdo tedrica pode guiar
interpretacdes de relagdes entre os aspectos de cuidar e os efeitos gerais na saude do

cuidador. De acordo com Pearlin %

, existem trés componentes chave da teoria
cognitiva do stress que se pensa estarem envolvidas no processo de cuidar,

nomeadamente, (1) stressores, (2) efeitos e (3) mediadores potenciais.

Figura 1 — Teoria Cognitiva do Stress

Saude do doente

l l

Tarefas
relacionadas |—» Vivénciasdo |—» Saude do
com o cuidar cuidador Cuidador
Caracteristicas Suporte Social Outros factores

socio-demograficas

Fonte: a prépria (figura elaborada com base na teoria cognitiva do stress de Pearlin 104)

Os “stressores” referem-se a salde fisica e psicoldgica do doente e a tarefas
associadas com os cuidados. Os efeitos referem-se a salde fisica e psicolégica do
doente. O suporte social pode ser definido como um mediador potencial. O esgotamento
do cuidador pode ser visto tanto como um stressor ou mediador. Estes cinco conceitos
podem providenciar um enquadramento Util para descrever o processo de cuidar e para
explicar efeitos diferentes no esgotamento e na saude dos cuidadores.

Pode ser assumido que a medida que o curso do cancro se processa, a saude do
paciente altera-se e subsequentemente as tarefas de cuidar sdo criadas. Aqui, a
percepcdo destas tarefas sdo conceptualizadas como experiéncias do cuidador, isto é, 0

esgotamento do cuidador e o0s aspectos positivos. Mais, pode-se assumir que as
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experiéncias do cuidador podem levar a um efeito na saude psicologica e fisica do
cuidador ou vice-versa.

O diagnéstico da doenca provoca um conjunto de alteracfes na rotina diaria quer
no doente (e.g., ir as consultas, a exames, a tratamento de quimioterapia ou
radioterapia), quer na familia (e.g., acompanhar o doente), como também ao nivel
econdémico. Um diagnostico de cancro influéncia ndo apenas o paciente mas também os
outros significativos em muitos aspectos.

Vérios estudos mostraram que 0S pacientes e 0s seus parceiros relatam niveis
altos de distress psicol6gico comparativamente a populagdo em geral, e que os pacientes
e 0s seus parceiros ndo se diferenciam significativamente nos seus niveis de distress.?>%
N&o s6 o diagndstico em si, mas também o curso subsequente da doenca influencia os
niveis correntes da salde. O cancro inclui necessidades fisicas multiplas, um distress
psicologico intenso manifestado pela dor, ansiedade, depressdo e restricbes no
funcionamento social e sexual. As alteracdes na capacidade funcional do paciente,
funcBes corporais, papéis familiares e sociais tém um impacto directo no cuidador. Os
cuidadores informais podem enfrentar preocupagdes existenciais que os forcem a
reavaliar o seu futuro, o que por conseguinte pode levar a mudancas nos seus objectivos
de vida.

O cancro causa mudancas severas na identidade da familia, nos seus papéis e no
seu funcionamento diério. Blanchard ** refere que existem estudos que documentam que
as esposas sofrem tanto de distress como os doentes com cancro, onde o distress das
esposas e dos pacientes esta correlacionado. Este autor, refere ainda, que as trés areas de
maior preocupacdo do cuidador sdo: medo do cancro e da sua ramificacdo (metastases),
ajudar os pacientes a lidar com as questdes emocionais da doenca, e gerir as disfuncdes
causadas pelo cancro.

A adaptacdo a doenga, por parte dos familiares, processa-se por Varios
momentos: 1.° Momento: consiste em enfrentar a realidade quando o doente recebe o
diagnostico, bem como a existéncia ou nao de sentimentos de choque; ansiedade, medo,
receio, angustia e preocupacao na reestruturacdo da familia (esta ultima torna-se mais
dificil caso do doente ainda ser um trabalhador no activo). Um bom preditor de uma boa
adaptacdo € o de existir comunicacdo, abertura e possibilidade de expressar 0s

sentimentos; inexisténcia de conflitos familiares; ndo ter receio de falar sobre a doenca e
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ndo ter dificuldades econdmicas. Um segundo momento, refere-se a planificacdo dos
tratamentos, isto é, se por um lado o tratamento da radioterapia faz com que o doente e a
familia va mais vezes ao Hospital, por outro, o tratamento de quimioterapia tem um
maior impacto devido aos seus efeitos secundarios.

Ao nivel emocional e fisico o tratamento de quimioterapia é mais doloroso para
o doente mas também para a familia, porque a pessoa fica espelho da préopria doenca.
Quanto mais tempo decorrer entre o inicio dos tratamentos, exames e consultas, maior
sera a exaustdo, o cansa¢o mental e fisico, a saturacdo emocional da familia como do
doente. No terceiro momento, apds o termino dos tratamentos existe um periodo de
interregno, onde posteriormente é efectuado uma avaliacdo da evolucédo da doenca. Este
periodo é sentido com grande expectativa, ansiedade e medo. Caso a doenca estabilize a
familia recomeca as suas rotinas diérias, contudo se a doenga progride, a familia tem
que reorganizar-se a esta nova realidade. Num quarto momento, os familiares do doente
terminal passam por fases semelhantes as do paciente (ao nivel psicoldgico). O familiar
estd em sofrimento pela perda iminente, esta fragilizado e sofre com a antecipacdo da
angustia de separagfo. E uma altura em que é valorizado cada momento que se passa
com o doente. O familiar/ prestador de cuidados tende a esconder, nesta altura, a tristeza
que sente, deixa de realizar as suas tarefas e ndo fala da gravidade da situacdo. Por
outro lado, pode-se assistir a familia/ prestador de cuidados tentar ignorar este facto e
lidar com o doente como se a sua situacdo fosse um estado temporario. Numa quinta
fase, denominada por Luto, a familia/ prestador de cuidados tem o sentimento de perda,
de angustia, de davidas, receios, medos, desamparo, auséncia da presenca, soliddo, e por
vezes de depressao.

Kurtz % referem que estes doentes exibem sintomatologia depressiva
significativa. Adicionado a este facto, os sintomas fisicos desta doenca e o declinio das
capacidades fisicas podem adversamente afectar emocionalmente o bem-estar, e 0
distress emocional relacionado, mais habitualmente manifestado pela depressdo e
ansiedade comega com o diagnostico e continua no decorrer do tratamento.

Segundo Ferrario *° os problemas emocionais e sociais que 0s pacientes com
cancro e 0s seus principais cuidadores tém de enfrentar, tém sido extensivamente
descritos na literatura internacional, sendo que este facto tem levado a uma énfase

crescente relativamente ao facto de que os planos de tratamento devem rotineiramente
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incluir actividades de suporte psicolégico que envolvam conjuntamente a familia dos
pacientes.

Estudos antropoldgicos e a psicologia social tém procurado entender a relagéo
das emogdes na prestagdo de cuidados. Um estudo sobre “4 dificil convivéncia com o
cancer: um estudo das emogdes na enfermagem oncolégica ”, realizado por Ferreira %,
revela que as emocgOes caracterizadas pelos cuidadores de doentes oncoldgicos
prendem-se a caracteristicas como a abnegacdo, vocagdo e doacdo. Revela ainda que
existe um elevado nimero de cuidadores que somatizam a tensdo emocional sentida, em
sintomas fisicos a nivel dos aparelho osteo-articular e digestivo.

Takahasshi (referenciado por Ferreira) ** analisa as emog6es identificando uma
série de mecanismos, muitos deles contraditorios, na finalidade de controlar as emocdes
negativas, como sdo exemplo uso do humor, a hiperactividade, a agressividade e o
distanciamento.

O planeamento de actividades requer uma andlise simultanea das necessidades
psicossociais do paciente e dos cuidadores no sentido de identificar e quantificar as
areas para as quais 0s recursos socioecondémicos disponiveis devem ser dirigidos, de
forma a evitar a sua dispersdo “°. A maioria dos poucos estudos de stress em cuidadores
informais, tém sublinhado particularmente o impacto consideravel que o cancro tem nas
relacBes conjugais (Toseland et al., 1995; Northouse et al., 2000, citado em Ferrario et
al.)®°, a influéncia de atitudes reciprocas e o conhecimento da dor induzida pelo cancro
nos relatos de stress e qualidade de vida (Elliot et al., 1996; Miaskowski et al., 1997,
citado em Ferrario et al.) *°, e a importancia do papel e género bem como das variaveis
de personalidade no stress emocional tanto nos cuidadores como nos pacientes (Given
et al., 1993; Kurtz et al., 1995; Hagedoorn et al., 2000, citado em Ferrario et al.).*°
Outros autores tém sublinhado mais recentemente o facto de que os tragos de
personalidade tém um efeito maior na depressdo dos cuidadores %, e é bem conhecido
que o neuroticismo prediz a percepcdo das estratégias de distress e de coping dos
cuidadores (Bookwala e Schultz, 1998, citado em Ferrario et al.).

Através de um estudo efectuado por Ferrario *°, observaram que os pacientes
com cancro tém problemas emocionais clinicamente relevantes relacionados com a
ansiedade e depressao.

Dados o0s seus niveis altos de neuroticismo e as conhecidas correlagBes entre a

instabilidade emocional e a falha para se ajustarem a situacdes stressantes, pode-se por a
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hipotese de que este traco € exacerbado na resposta & doenca, causando por conseguinte
uma maior reaccdo de ansiedade e depressdo. Neste mesmo estudo, os cuidadores eram
extrovertidos e tinham niveis de neuroticismo dentro do normal apesar da presenca
consideravel de ansiedade estado, que pode ser atribuido ao “setting” de recrutamento
em si e da incerteza inerente em esperar 0s resultados dos exames e tratamentos
médicos. Contudo, estes autores observaram, que 0s scores de mentira e psicoticismo
parecem indicar que os cuidadores adoptam atitudes de proteccdo e defesa. E também
interessante notar a relagdo inversa entre os cuidadores e 0s que recebem os cuidados,
no que diz respeito aos pensamentos de morte e a tendéncia para a dissimulacao.

Este estudo tem uma amostra de cuidadores com uma faixa etaria superior a 50 anos e
um nivel educacional baixo o que veio a identificar como sendo um aspecto de risco
para problemas emocionais.

Given et al. (citado em Kozachick) ®, refere que os sintomas de distress dos
pacientes com cancro e 0 impacto nos seus cuidadores tém sido positivamente
correlacionados com a depressao dos cuidadores. Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit &
Whitlatch (citado em Kozachick) ®, encontraram que quando a assisténcia informal com
as tarefas de cuidar eram providenciadas aos cuidadores, os sintomas depressivos
elevavam-se inicialmente mas, a medida que esta assisténcia informal continuava no
decorrer do tempo, os sintomas depressivos dos cuidadores diminuia.

Cada vez mais o cuidador do doente oncoldgico é chamado a enfrentar-se, a
conhecer-se e a entregar-se, numa preparacdo continua para lidar com a problematica do
doente com doenca crénica e com tudo e com todos quanto o que cercam. Rispali *°
descreve que o melhor caminho a seguir, na exposicdo a penosidade inerente ao cuidar,
é a reflexdo, o auto-conhecimento, um desenvolvimento pessoal que permita 0 uso
inteligente de técnicas, para melhor comunicar, negociar e posicionar face ao outro e a

sua complexidade.
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2.7. Necessidades dos cuidadores

“...80 indo até aos limites de ndos mesmos, com lucidez e sem disfarces,

a compreensdo do mundo mais distante se tornara possivel”
(Leiris)

O conceito de necessidade em oncologia é fundamental, € a partir dele que se
desenha um plano de intervencdo. Entende-se por necessidade «...o que é indispensavel a

propria existéncia, caréncia ou falta de coisas precisas.” H

Guerreiro °

afirma que “ a necessidade constitui uma realidade dinadmica evolutiva,
transformadora, conectada aos fins perseguidos pelos individuos ou sistemas”.

Necessidade em linguagem corrente, remete-nos para um desejo, uma aspiracao,
algo que precisa ser satisfeito, que é imprescindivel. A satisfacdo decorre de resposta
positiva que o individuo obtém em relagdo as suas necessidades.

Em 1935 Kurt Lewin "* nas pesquisas que fez sobre o comportamento humano,
em relacdo a motivacdo refere que toda a necessidade cria um estado de tensdo no
individuo, uma predisposicdo a ac¢do sem nenhuma direccdo especifica.
Tradicionalmente as necessidades sdo apresentadas segundo a Piramide de Maslow.
Esta descreve as necessidades fisiologicas como maioritariamente basicas, seguidas da
seguranca, do amor, da estima, e das necessidades de realizacdo pessoal. As
necessidades béasicas ndo sdo encaradas como determinantes exclusivas dos
comportamentos, dado que estes tém motivagdes sociais, culturais e bioldgicas.

Mas, as necessidades podem também ser consideradas situacionais, elas nao se
apresentam de forma standard, face a uma mesma situacdo. Cada individuo podera
perceber uma necessidade, ou senti-la de maneira diferente, em funcdo dos valores e
interacces que ocorrem num determinando contexto.'?*

Os familiares / cuidadores de doentes com dor oncoldgica, sdo acometidos de
necessidades particulares que importa conhecer. Muito divulgadas sdo as necessidades
dos doentes oncoldgicos, mas tdo importantes como estas sao as necessidades sentidas
pelos seus familiares. Torna-se necessario dar apoio a quem presta cuidados. O apoio
assume grande importancia, porque as dificuldades do cuidador sdo muitas vezes

motivos de angustia.
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O desempenho do papel interfere com aspectos da vida pessoal, familiar, laboral,
social dos familiares cuidadores.

Hileman (citado por Krisjanson) ® considera como principais necessidades dos
prestadores de cuidados: a informacdo (relativas aos sintomas, futuro, efeitos
secundarios e tratamentos, recursos existentes, necessidades do doente) meios de apoio
e meétodos de actuacdo (para o doente, para eles lidarem com a situacdo de doenca),
formas de cooperacdo - formas de lidar com a nova situacdo, cuidados a prestar,
manutencdo da vida familiar, e combater a fadiga. Também Krisjanson ®* numa reviséo
literaria sobre o tema encontrou necessidades relacionadas com a informac&o, apoio,
perspectivas de futuro. Lewandoswski " faz-nos referéncia & necessidade de esperanca
e de ventilacdo de sentimentos. Para além de necessidades fisicas que o cuidador pode
sentir (como a fadiga), € de realcar as necessidades psicoldgicas. Estas sdo sentidas
como sentimentos e emocdes que influenciam a satisfacdo de outras necessidades como
auto-estima, respeito, amor, confianca, seguranca, etc. As necessidades socio-culturais
referem-se as relacdes e interaccdes. As necessidades espirituais sdo as forcas naturais
que fortificam o valor para actuar no meio social a que pertence a pessoa. Plowrigth ***
sintetiza as necessidades do cuidador como sendo necessidades informativas,
emocionais, pessoais e ambientais.

O aparecimento da doenca oncoldgica e a presenca da dor, gera momentos de
crise e desestruturacdo quer para o doente quer para a familia / cuidador.
Frequentemente surgem sintomas como: tensdo, constrangimento, fadiga, stress,
reducdo de convivio, depressdo, alteracdo de auto-estima, entre outros. Muitas
mudancas ocorrem, existem as limitacOes, as frustracdes e perdas. O desempenho do
papel de cuidador interfere com aspectos da vida pessoal, familiar, laboral e social.
Lawton desenvolveu um modelo teérico — modelo de dois vectores (Two-Factor-
Model). Este consiste na avaliagcdo do cuidado em dois vectores: o primeiro refere-se a
percepcao e explicacdo da natureza que o cuidador tem da sobrecarga que se apresenta
como elemento negativo no cuidado; o segundo diz respeito ao grau de satisfagéo
percebida que se apresenta como factor positivo no cuidado. Sendo estes dois vectores
independentes, ambos podem-se converter em mediadores de bem-estar do cuidador.®?

O cuidador, enquanto prestador de cuidados é o elemento mais afectado pela
ansiedade e pelo stress. Assim, a funcdo de cuidar pode ser desgastante, segundo

Lages™ existem estudos que revelam que os familiares cuidadores tém uma maior
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morbilidade do que aqueles que ndo tém esta funcdo. Segundo Early (citado por Berg-
Werger) & stress ou tensdo ¢ definida como uma sobrecarga (“burden”) relacionada com
a qualidade de vida do dia-a-dia.

Pearlin et al. (citado por Zarit e Gaugler) ™!

identificaram dois tipos de
stressores nos cuidadores familiares e que comprometem a satisfagdo das suas
necessidades. Stressores Primarios referem-se a situacdo do cuidador relacionado com o
cuidar (dimensdo objectiva (0o que faz) e subjectiva (emocdes e sentimentos
associados)), os Stressores Secundarios dizem respeito aos conflitos entre o cuidador e
as suas obrigacdes profissionais e familiares.

A qualidade de vida do cuidador pode também ela ficar comprometida e as

| % referem

repercussdes alterarem toda a dinamica familiar e pessoal. Gallant e Conel
no seu estudo os problemas mais citados pelos familiares cuidadores: a depressao, a
fadiga, a raiva, o conflito, a culpa, a sobrecarga emocional e financeira bem como
alteracdes psicossomaticas. A doenca e a constante presenca da dor (fisica e psiquica)
assumem-se como factores de risco para a alteracdo da homeostasia familiar. Os
mecanismos de coping adaptados por cada cuidador, sdo como mediadores de uma
situacdo de crise, variam conforme as varidveis psicossociais que se interligam num
processo complexo e multifactorial. Parece entdo fundamental ir de encontro as
necessidades do cuidador, pois a ndo satisfacdo destas pode ser factor precipitante de

doenca (fisica e psiquica).
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2.8. Qualidade de vida do cuidador

“Quer a pessoa mais modesta ou a mais refinada...entende “vida boa” ou “estar bem” como a
mesma coisa que ‘‘ser feliz”. Mas o que é entendido como felicidade é discutivel...uns dizem

uma coisa e outros, outra e a mesma pessoa diz coisas diferentes em tempos diferentes: quando

’

esta doente pensa que a saude é a felicidade, quando estd pobre felicidade ¢ a riqueza.’

(Avristdteles)

As tarefas atribuidas ao cuidador, muitas vezes sem a orientacdo adequada, o
suporte das instituicdes de salde, a alteracdo das rotinas e o tempo despendido no
cuidado tém impactos sobre a qualidade de vida do cuidador.

O termo Qualidade de Vida aparece, cerca dos anos cinquenta como resultado da
reflexo filoséfica e médica, em consequéncia da melhoria das condicdes de vida.®®

A partir da metade do séc. XX, cada ser humano comeca a perceber que a vida
ndo basta ser vivida mas deve antes ser bem vivida, o que se pode traduzir pela
realizacdo pessoal com a satisfacdo plena das necessidades humanas basicas definidas
por Maslow.

A qualidade de vida tornou-se um conceito amplamente difundido em diversas
areas, por meio de estudos cientificos relacionados com a saude. Alguns desses estudos
tém sido criticados por autores que alegam que os instrumentos criados para medir a
qualidade de vida na verdade avaliam diferentes fendmenos. Isto decorre da falta de
consenso sobre o construto e da complexidade do fendmeno que se pretende avaliar. Ha
contudo consenso em relacdo a abordagem da qualidade de vida como algo que aborda
aspectos objectivos e subjectivos, positivos e negativos. As avaliacBes objectivas dizem
respeito as consequéncias observaveis (funcionalidade, competéncia cognitiva,
interaccdo com 0 meio), enquanto as subjectivas referem-se & percepcao pessoal sobre
determinado aspecto abordado (sentimentos). A qualidade de vida dos cuidadores /
familiares deve contemplar tanto os aspectos positivos como 0s negativos. Ambas séo
importantes para o enriquecimento das informac6es que visam interpretar esta realidade.

Amorim e Coelho * enquadraram qualidade de vida num contexto de bem-estar,
considerando esta uma percepc¢do pessoal, sendo que os seu significado e definigcédo é

varidvel de pessoa para pessoa, de acordo com o que cada um considera normal,
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inserido num grupo sécio-cultural em que se integra, assim como das suas proprias
experiéncias.

Osoba ¥’ relaciona-a com o sentido de satisfacdo que um individuo tem com a
vida e sensacdo pessoal de bem-estar. Shiper et al, (citados por Amorim e Coelho) ®
vém a qualidade de vida como o efeito da doenga ou do tratamento num doente e
percepcionada pelo mesmo em quatro dominios: funcionamento fisico e ocupacional,
estado psicoldgico, interaccao social e sensacdo somatica.

O conceito é dindmico e altera-se com o0 passar do tempo, com 0S
acontecimentos, experiéncias vividas, idade, escolaridade, e tradi¢do cultural de cada
um.

Em 1993, a Organizacdo Mundial da Saude propés uma definicdo para
Qualidade de Vida: “...a percep¢éo que o individuo tem do seu lugar na vida, no contexto da
cultura e do sistema de valores nos quais vive, em relacdo com 0s seus objectivos, 0s seus
desejos, as suas normas e as suas inquietudes. E um conceito muito amplo que pode ser
influenciado de maneira complexa pela saude fisica do individuo, pelo estado psicolégico e

pelo seu nivel de independéncia, as suas relacdes sociais e as suas relagdes com elementos
essenciais do seu meio”*®

Poder-se-a enquadrar um modelo de qualidade de vida aplicado aos familiares
cuidadores que aborda aspectos tais como: dimensdo fisica (alteracdes de sono e
repouso, falta de apetite, fadiga), dimensdo psiquica (isolamento, re - invencdo de
papeis, alteracbes no lazer no trabalho, sobrecarga (“burden”), dimensdo social
(dificuldades de adaptacdo, auséncia de relacionamento com 0s outros, necessidades de
ajuda / apoio, distress), dimensdo espiritual (esperanca, fé, mudanca). &2

A dor constitui um dos sintomas mais importantes na avaliagédo da qualidade de
vida. E considerada um sintoma temido, é visto como uma ameaga. E uma causa
profunda de perturbacdo da qualidade de vida do doente e do seu cuidador, as

perturbacdes sdo aos mais variados niveis.
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2.9. As Emogdes no Cuidar

o«

“...as emogoes do doente...” “e cuidador”... “interagem reciprocamente,

’

em cascata, ao longo de toda a prestacdo de cuidados.’

(Mercadier, 2002)

Cuidar € ir ao encontro do outro, ajuda-lo na sua unicidade e complexidade e
respeita-lo na sua independéncia, na valorizacio das suas capacidades e vontades.?* E
tomar conta da vida, ou seja é fazer o indispensavel para que a vida continue e por isso a
prética dos cuidados surge ndo em torno da doenca, mas a volta de tudo o que permite
sobreviver.?

Qualquer relacdo humana, principalmente o cuidar humano, pelas atitudes de
ajuda que transporta, caracteriza-se pela troca de experiéncias, interpretacdes,
pensamentos e afectos. Para cuidar de alguém, tem de se aceitar e conhecer na sua
unidade e por isso a pratica de cuidar assenta numa dimensdo transpessoal, dirigida ao
doente em si mas também e principalmente a tudo e a todos quanto o rodeiam.

Num acesso possibilitado, ao mundo interior e subjectivo, de quem cuida e é
cuidado, cuidar é simultaneamente ligar, conciliar, relacionar concepcbes e simbolos,
corpos e espiritos, emocgdes e sentimentos.

Para Rispali %

, 0 prestador de cuidados, pela riqueza de situacbes com que se
depara no dia-a-dia no desempenho das suas funcdes, vive momentos de forte
intensidade emocional partilhados com o doente. Nessa troca de emocgdes percebidas e
sentidas é aberto um espaco de partilha humana, bastante afastado dos discursos
racionais ou cientificos, sem solu¢cbes chave sempre presentes, na certeza de aceitar a
complexidade e a incerteza inerente a qualquer relagéo.

Ao longo dos tempos a forma de ser, ver e sentir a vivéncia emocional do
cuidador foi-se alterando, em paralelo com as interac¢bes humanas, com as funcdes
delegadas e efectuadas pelos homens e pelas mulheres, de forma a assegurar a vida.

A pratica cuidadora esteve desde o inicio ligada a mulher que ajuda e ao

2 analisa essa mesma evolugdo numa

progresso da pratica da Medicina. Colliéere
reflexdo simultanea sobre a expressdo dos sentimentos e das emogdes na prestacdo de

cuidados, conforme se verifica na descri¢do historica sucinta que se segue.
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Em todas as sociedades rurais, no periodo que antecedeu a hegemonia do
cristianismo, os cuidados eram sobretudo prestados por mulheres experientes,
matriarcas, parteiras, mulheres que ajudavam.

Os cuidados, na sua concepcao e finalidade social, encontravam-se centrados na
fecundidade, na estética, no dar, no manter e no desenvolver da vida, surgindo em torno
do nascimento, da incarnagcdo como inser¢cdo no mundo, e da morte.

O principal veiculo dos cuidados era o proprio corpo, na passagem do sentir,
numa grande utilizacdo dos sentidos: do olfacto, do tacto e particularmente das méos. A
palavra era a via, a prova da existéncia, escutando antes de falar. Aprendendo com a
pessoa cuidada antes de aconselhar. O corpo era um verdadeiro templo do espirito
ligado e influenciado pela cosmogonia, constituindo a inser¢do no mundo.

Os sentimentos eram manifestados sob a forma de carinho, de amor, medo, 6dio
ou vergonha e expressos pelo choro ou pelo riso. As emocgOes, as sensacOes e
percepcOes psico-afectivas construiam os sentimentos e as suas representacoes.

Com o advento do Cristianismo, a posi¢do da mulher na sociedade modificou-se.
Por outro lado, verificou-se uma coexisténcia de saberes, assistindo-se, segundo
Colliére ?°, a uma batalha religiosa e politica, marginalizando, condenando e fazendo
desaparecer a sabedoria baseada na experiéncia e poder dos curandeiros e das mulheres
de virtude. A mulher ressurge, mas associada a consagracao, a religiosidade.

A partir do século XIII, as mulheres religiosas assumiram assim um papel
principal na prestacdo de cuidados. As praticas de cuidados, ditadas por regras
conventuais, pela imposi¢do do bom e do mal. O trabalho néo tinha limites e por isso
ndo era valorizado gerando desmotivacdo, assumindo-se como um dom, solidario, num
dever moral e religioso.

Como finalidade dos cuidados surgia a salvacdo da alma, a redencdo do pecador.
O principal veiculo dos cuidados era o discurso, a oracao, a exortagdo, o conselho e a
prescricdo moral. O corpo, anteriormente templario, era agora encarado como algo vil,
perverso, maléfico e perigoso, ja que constituia uma ameaca a pureza da alma, e por isso
os cuidados directos a este eram prestados pelo pessoal considerado “subalterno”
oriundo dos pobres, doentes e deserdados.

Os sentimentos e as emogOes positivos passaram a ser condenados por
constituirem “portas para o inferno” e por isso viram-Se desta forma obrigados a

permanecerem escondidos, mascarados e envergonhados. Predominavam 0s
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sentimentos de inferiorizagdo, na minimizagdo, na auto-destruicdo, na remissdo do
pecado, na vergonha, na culpabilidade e na sublimacéo pela vontade de salvar o mundo
e de ser util.

No final do século XVIII e século XIX os cuidados viram-se entregues a antigas
amas, parteiras, visitadoras, religiosas ou a simples pessoas com vontade de se
dedicarem ao proximo, como sdo exemplo as senhoras visitadoras e as religiosas.

Os cuidados passaram essencialmente a ser caracterizados pelo
acompanhamento de parturientes, recém nascidos e de doentes, idosos e moribundos, na
vigilancia, na administracdo de terapéutica e na realizagdo de cuidados de higiene e
conforto. A concepcao do corpo era distinta, de proximidade, herdada no meio popular e
de distanciamento, nas religiosas e nas pessoas de extracto social elevado.

Os sentimentos e as emocOes antes dos manuais e da instrucdo médica,
ganharam cor e figura, contrastando com a contencdo das pessoas de bem, podendo
chegar a “vulgaridade”. Apds a instrucdo médica, a expressdo dos sentimentos foi
substituida pelas boas maneiras, por uma conduta educada, como passou a ser
recomendado nos manuais.

No fim do século XIX — XX até aproximadamente 1970, os cuidados passaram a
ser prestados em Hospitais, por enfermeiras instruidas, sendo que até entdo os cuidados
eram essencialmente prestados nos domicilios, dos doentes ou dos prestadores de
cuidados.

O corpo é na altura apenas considerado como o corpo doente, sendo que a
doenca se torna o verdadeiro epicentro das técnicas dos cuidados.

Os sentimentos mantiveram-se dominados, retidos e substituidos pela vontade de
fazer o bem, de cumprir o dever e de orgulho pelo alivio do sofrimento. S&o
desenvolvidos sentimentos de minimizacdo, de submissdo, culpa, insatisfacdo e
impoténcia no reconhecimento da competéncia e na desvalorizacao social.

Lopes " refere que os cuidados chegaram a um ponto tal que, de um modo geral,
eram prestados por pessoas sem qualquer preparacdo especifica.

Na primeira metade do século XX, ainda muito tributaria dos valores morais e
religiosos herdados do passado, a pratica de cuidados, vai-se gradualmente,
distanciando deles, adoptando um modelo biomedico, na valorizagdo da tecnicidade.
Numa faceta moral e técnica, as emogdes sdo encaradas como algo a reprimir, tanto as

do doente como as do prestador de cuidados.
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Um modelo biomédico e até mecanicista, na ruptura entre a emog&o e a razdo, o
corpo e o espirito, tem-se verificado até aos dias de hoje. Colliére % refere um estudo,
realizado por Prevost em 1982, sobre a medicina, onde este aborda o perigo das
emocdes na prestacdo de cuidados, concluindo que o cuidado técnico deve ser livre de
emocdes, susceptivel de romperem com a eficécia.

A tendéncia para privilegiar a técnica, centraliza os cuidados na doenca e nao na
pessoa. A disponibilidade, a ajuda, o cuidar é deixado muitas vezes a cargo de uma
consciéncia moral, individual e profissional.

Watson *° fala-nos de, uma ainda actual, proliferacdo do Sindrome da cura,
numa ameaca sobre o cuidar, sobre a humanizacdo, pela mecanizacdo, pelas rotinas,
tarefas e manipulacdes.

Os contributos da psicologia tém por outro lado, renovado a compreensao sobre
a prestacdo de cuidados, num investimento e numa reflexdo sobre a relagdo complexa
entre prestador de cuidados e doente. Num estudo sobre o desenvolvimento da pessoa
Rogers ' coloca énfase no Ser Pessoa e no seu processo de auto-realizacdo, pela
vivéncia de experiéncias, pela mutagéo e no conhecimento, fundamental, de si mesmo.

Correntes de revalorizacdo da Relagdo Humana colocam em voga o
conhecimento interior de todos os intervenientes do processo de cuidar e o doente é
assumido como o ponto de partida e simultaneamente como o0 ponto de chegada, na
razdo de ser da relacéo.

Na mesma linha de pensamento e na valorizagdo da pessoa bioldgica,
psicolégica, social, espiritual, emocional, Goleman *, descreve qualquer processo
relacional como um processo contaminado de emocgGes e sentimentos.

Cada vez mais em voga, 0 interesse pelas vivéncias emocionais, tem-se
manifestado na realizagdo de vérios trabalhos cientificos. Num estudo sobre o
“Trabalho emocional dos prestadores de cuidados em meio hospitalar ”, Mercadier
aborda o impacto emocional que o corpo do doente provoca no prestador de cuidados a
luz de teorias antropoldgicas, reconhecendo que o trabalho emocional dos prestadores
de cuidados permitira justificar a humanizacdo, cada vez mais necessaria, nos cuidados
prestados.

Mais recentemente, um estudo de Diogo ** sobre a “Vida emocional na pratica

cuidadora”, revela-nos que a prestacdo de cuidados se apresenta como uma
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encruzilhada de vivéncias e significados, com alteracdes, a mercé da intensidade do
momento.

Numa perspectiva de interaccionismo simbdlico, os estudos mais recentes
conferem um papel central & interaccéo entre o prestador de cuidados e o doente, num
contexto interpretativo, numa partilha de significados, percepcdes e interpretacdes, de
emocdes e razoes.

As proprias emocdes apelam a racionalizacdo. Os mecanismos desencadeantes
de emocg0es, indissociaveis dos mecanismos de controlo, funcionam como instrumentos
de gestéo das emocdes que pululam por entre praticas e interaccdes.’

De facto todas as pessoas necessitam de desenvolver determinadas competéncias
para enfrentar os problemas, os quais resultam da experiéncia de cada um. A esse
conjunto de esforgos pessoais, cognitivos e comportamentais em permanente mudanca,
que surgem de modo a gerir as exigéncias especificas, internas e externas, consideradas
COMO penosas ou que transcendem o0s recursos pessoais, Lazarus e Folkman ® designam
de coping. O coping imerge assim visando a manutencdo da homeostasia.

Podemos entdo encontrar dois tipos de mecanismos de adaptagdo, o coping
centrado nas emogdes e 0 coping centrado nos problemas.

O coping centrado no controlo das emogdes ocorre geralmente quando ha
percepcao de que nada pode ser feito para modificar o perigo, a ameaca ou o desafio.

O objectivo fundamental passa por diminuir o desconforto emocional, a angustia
e o sofrimento. Assim a energia do individuo é focada no controlo da resposta
emocional vivida na situacdo. Sdo exemplo deste tipo de estratégias a negacao, o
isolamento e a sublimacdo, sendo que surgem para manter a esperanca e 0 optimismo,
para negar os factos e as suas implicacdes, para ndo reconhecer o pior, para agir como
se nada de muito mal tivesse acontecido. Pode conduzir a desilusdo, porque ninguém
consegue iludir-se e ao mesmo tempo ter plena consciéncia do que estd a fazer. Na
tentativa passiva de preservacdo, o uso do coping orientado para o controlo das emogdes
procura diminuir o sofrimento emocional, ou seja procura obter algo de positivo em
situacOes negativas (como exemplo a procura de informacéo que potencie o conforto).

O coping orientado para a resolucéo de problemas ocorre sobretudo quando as
situacBes sdo percebidas como passiveis de serem controladas ou modificadas pelo
individuo. Os esforgos sdo geralmente dirigidos para a analise e definicdo do problema,

para a criacdo de alternativas, para a avaliagdo dos custos e beneficios dessas
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alternativas, para a seleccdo da melhor alternativa e finalmente para a acgdo. Surge
como um mecanismo de preservacao activo, focalizado no problema, na mobilizacéo de
estratégias que visam uma andlise da situacao e sdo voltadas para a realidade. Sdo disso
exemplo a procura da fé, a compensacéo, a procura de informagéo, o recorrer ao suporte
social da familia e amigos.®®

A eficacia e o estilo dos mecanismos de coping sdo pois influenciados pela
situacdo em causa, pelo estadio de desenvolvimento da pessoa e pelo seu contexto social
e cultural. Enquanto mecanismos de defesa sdo simultaneamente reac¢Ges emocionais
que, conscientes ou inconscientes, surgem face a uma ameaga potencial ou real,
permitindo aliviar a ansiedade, 0 medo ou a angustia.

Parece ainda relevante salientar que nenhum dos dois tipos de coping descritos e
respectivas estratégias de adaptacdo sdo antagdnicos respectivamente, surgindo até
frequentemente associados. O coping orientado para as emocdes geralmente ocorre
imediatamente ap0s o0s acontecimentos, sendo gradualmente substituido por estratégias
orientadas para os problemas.?* Ndo ha dissociacio entre a pessoa em si e a pessoa que
cuida, a préatica de cuidar assenta nisso mesmo, num emaranhar de significados, de
trocas, numa co-participacdo. E, como nos fala Colliére %, na poesia, na msica das
relagdes, que se percebem as vibragdes da vida, as emogdes, a esséncia do cuidar.

O controlo das emocdes por parte do prestador de cuidados tem como intencao
ndo suscitar, ou pelo menos atenuar, as emocdes do doente. Fa-lo por ele, de forma a
ndo se deixar invadir por um mar de emocdes, fa-lo pelos que o rodeiam, para
transparecer uma imagem integra e fa-lo pela relacdo, contaminada de emocdes
altamente contagiosas.

Para Kubler-Ross

0 prestador de cuidados do doente oncoldgico pode
experimentar diferentes sentimentos e emocdes, muitos deles semelhantes aos do
doente, numa espécie de contdgio intenso. Descreve assim alguns problemas
eventualmente desencadeantes de stress e esgotamento emocional no cuidador:

= Falta de informacdo acerca do que o doente sabe sobre a sua doenca e do

que Ihe foi transmitido;
= Sentimento de impoténcia perante a morte;
» Preocupacgdo pelo desconforto que atinge o doente e todos o0s que 0

envolvem;
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» Falta de preparagdo na area da oncologia e poucos conhecimentos sobre a
esséncia do seu papel;

= Embaraco em responder a perguntas feitas pelo doente acerca da situacao
vivida;

= Cardcter contagioso que podem ter algumas emoc6es do doente em fase
terminal, como a ansiedade, 0 medo, a impoténcia, levando os cuidadores

a experimentarem 0 mesmao.

De facto o contacto com situagOes limite, de risco de vida e fim de vida,
envolvendo doentes, familiares e cuidadores, € reconhecido ainda nos dias de hoje em
estudos recentes, como os descritos por Isikhan ', Mackereth ", entre outros, como
desencadeador de problemas emocionais complexos que se repercutem também a nivel
fisico, social, psicoldgico e espiritual.

Num estudo realizado por Vieiras et al no Instituto Portugués de Oncologia
Francisco Gentil do Porto, referenciado por Parreira ‘%, comprovou-se alguns dados
enumerados por Kubler-Ross.

Muiltiplas situacdes do dia-a-dia sdo conducentes a um desgaste do cuidador,
podendo conduzir a situacbes de exaustdo emocional, despersonalizacdo e baixa
satisfacao.

A personalidade é também um factor a considerar no modo particular de viver
esta relacdo complexa de cuidar do doente oncolégico.

O stresse pode ser funcional, sob a forma de eustresse, levando a aprendizagem
e capacidades aumentadas para enfrentar as situaces. O eustresse permite mobilizar
energias e gera sem davida alguma motivacao.

Por outro lado o stresse pode ser considerado uma ameagca, na antecipacao de um
acontecimento penoso ou quando a situacdo ja decorreu. Assim nos surge o distresse
implicando de certa forma um sofrimento, na frustracdo, na insatisfacdo e na ansiedade.
Inibe e desorganiza o individuo e por isso fa-lo privar de um relacionamento harménico
com o meio que o rodeia.**?

A exaustdo emocional refere-se sobretudo a um cansaco emocional, néo
excluindo o abatimento fisico e a sensacdo de ndo poder mais dar algo de si. Por sua vez
a despersonalizagdo, também caracteristica de burnout, refere-se ao desenvolvimento

de atitudes negativas e de insensibilidade para com aqueles que sdo cuidados e a perda
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de realizacdo pessoal manifesta-se ainda atraves do pessimismo pela diminuigdo das
expectativas de competéncia e sucesso no trabalho enquanto cuidador.’’

A desmistificacdo dos mitos e medos aliados ao cancro presentes na sociedade, o
ultrapassar da exaustéo pelo recurso a mecanismos individuais e de suportes externos, o
sentimento de viver a propria vida de forma mais intensa na valorizagcdo das pequenas
coisas, constituem entre muitos mais factores, meios de enriquecimento pessoal. Na
capacidade de se conhecer mais e melhor, de desenvolver capacidades de comunicagédo
e de resolugdo de problemas, os cuidadores na &rea oncoldgica estdo ndo apenas sujeitos
a factores altamente stressores mas também enriquecedores.” No facilitar em substituir
experiéncias emocionais negativas por experiéncias positivas e significativas, a pessoa
deve ter pois padrbes de actuacdo e modelos de referéncia proprios e significativos que

orientem globalmente as diferentes intervencdes.
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Parte 11

Estudo Empirico
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CAPITULO |

1. Metodologia de Investigacéo

A investigacao cientifica permite-nos “resolver problemas ligados ao conhecimento
dos fenémenos...” (...) “E um método particular de aquisicio de conhecimentos...” 44

O processo de cuidar é complexo. Assim compreender as vivéncias, emocgoes e
necessidades dos cuidadores de doentes com dor revela-se uma necessidade. O estudo
realizado incide nesta subjectividade (vivéncias), ou seja, na forma como cada cuidador
percepciona e vive a dor do outro, a dor do doente e a sua propria dor. Acredito que
compreendendo as vivéncias e as implicacdes subjacentes a intervencdo destes
cuidadores, poderemos contribuir para a melhoria dos cuidados prestados ao doente e
familia / cuidador.

Trata-se de um estudo qualitativo para o qual foram entrevistados cuidadores
familiares de doentes oncoldgicos com dor. Inicialmente procurou-se um contacto com
os doentes e cuidadores a fim de obter consentimento destes para a realizacdo de uma
entrevista. Em seguida os cuidadores foram abordados para se levantar o interesse e
disponibilidade em participar da pesquisa, ap6s o consentimento, os mesmos foram
encaminhados para um local com condic¢des adequadas para a colecta de dados.

1.1. Objectivos do estudo

O objectivo de um estudo indica o porqué da investigacdo. E um enunciado que
declara de forma precisa a orientagdo da investigacao e especifica palavras-chave.**
Tendo como ponto de partida a problematica em estudo referenciada, os
objectivos do estudo séo:

Objectivo Geral:

> Descrever as experiéncias vividas pelos cuidadores principais de doentes com

dor crénica oncologica.
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Obijectivos especificos:

> Descrever a representacao de dor, por parte dos cuidadores do doente com dor
cronica oncologica.

> Compreender o impacto da dor do doente na vida daqueles que dele cuidam.

> Conhecer os sentimentos e emocOes que emergem desta vivéncia e que

implicacdes podem dai decorrer.

> Identificar as necessidades e dificuldades do cuidador face a vivéncia com a dor
do doente.
> Descobrir as estratégias a que recorrem (identificar mecanismos de coping) para

se adaptarem as perdas e / ou mudancas, e que apoios lhes sao oferecidos.

> Inferir sobre a necessidade de suporte / acompanhamento da ou das pessoas
significativas que cuidam do doente.

> Comparar através da utilizacdo da escala visual analdgica de avaliacdo da dor, a
representacdo de dor que o cuidador tem face a dor do doente, com a representacdo que
0 doente tem da sua propria dor (tendo em relacdo ao doente dados referentes a
avaliacdo da sua dor — avaliacédo feita diariamente pelos profissionais de saude e que se

encontra registado no processo do doente).

1.2. Questdes de investigacao

As questdes de investigacdo sdo as premissas sobre as quais se apoiam 0S
resultados de investigacdo.** Estas decorreram directamente dos objectivos delineados e

especificam os aspectos a estudar. As questdes de investigacao tragadas foram:
o O que é que os cuidadores entendem por dor? Qual o significado que lhe
atribuem?
o Qual o impacto da dor na vida familiar destes cuidadores?

o Quais as necessidades / dificuldades sentidas pelos cuidador do doente com
dor?

o De que forma a dor do doente altera a vida do cuidador?
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o Quais as estratégias utilizadas pelos cuidadores para lidar com a dor?

o O que sentem e o que esperam da intervencdo dos profissionais de saude,
face ao atendimento das suas necessidades enquanto cuidadores?

1.3. Tipo de estudo

A natureza do problema em estudo — a vivéncia da dor cronica oncoldgica pelo
cuidador do doente — leva a que a abordagem seja de cariz qualitativo, na medida em
que se pretende deixar abertura aos sujeitos para descreverem as suas experiéncias.

A investigacdo qualitativa, estuda fendmenos que os individuos vivem, o que
quer dizer “se investiga “com” e nio “para” as pessoas de interesse.” ** Este tipo de estudo
permite-nos descobrir fendmenos e documentar determinados aspectos da experiéncia
das pessoas, sentimentos e significados.®’

A utilizacdo do estudo qualitativo justifica-se assim, na necessidade de
compreensdo holistica e matizada de algo pouco tangivel mas indiscutivelmente interior
e complexo.

Na mesma linha de pensamento e em referéncia a multiplos autores, Lopes ™
considera que na compreensdo do ser humano e seus fendmenos a abordagem integrada
para melhor percebermos a sua complexidade ¢ a qualitativa, num estudo de um nimero
mais reduzido de actores mas mais profundo.

A tbnica da investigagdo prendeu-se também a complexidade inerente a
prestacdo de cuidados ao doente oncoldgico, a relacdo cuidador principal - doente,
descrita como desafiante e enriquecedora, indiscutivelmente complexa.

Pretendeu-se com esta abordagem deixar uma abertura aos participantes para
descreverem as suas experiéncias e exprimirem as suas emocoes, valores e crencas,
muito préprias, numa preocupacao pela compreensdo ampla do estudo, na certeza de
que a descricdo de qualquer experiéncia conduz a partilha de factos muitas vezes
escondidos ou camuflados.

A investigacdo qualitativa permite isso mesmo, desenvolver o conhecimento
apoiando-se no raciocinio indutivo, que em oposi¢do ao procedimento dedutivo, de

elaboragdo fechada, construida a partir de resultados de investigagdes anteriores, tem na
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sua base a pesquisa exploratdria. Ou seja na fase inicial da investigagdo o investigador,
abstém-se de recorrer a uma teoria existente para tentar explicar o que observa.**

Indo de encontra as cinco caracteristicas dos estudos qualitativos descritas por
Bogdan e Biklen® o presente estudo decorreu no ambiente natural, no servico de
oncologia onde havia sido vivenciada a experiéncia; os dados foram recolhidos em
forma de palavras e ndo de nimeros; houve um interesse maior pelo processo do que
simplesmente pelos resultados ou produtos; os dados ndo foram recolhidos com o
objectivo de confirmar ou inferir hip6teses construidas previamente, ao inves disso, as
abstracgdes foram construidas a medida que os dados foram recolhidos, numa anélise
indutiva; o significado surgiu como elemento principal na compreensdao de como as
pessoas vivem as suas vidas.

Os autores consideram assim que a investigacdo qualitativa exige que o mundo
seja examinado com a ideia de que nada € trivial, ou seja o processo do estudo assume
um valor superior aos proprios resultados.

Na andlise de realidades construidas, partilhadas e interpretadas a pesquisa
qualitativa constitui-se também como holistica, pela preocupacdo com os individuos e
seu ambiente, e naturalista, sem se pretender impor qualquer limitacdo ou controle por
parte do investigador.*

A investigacdo qualitativa utilizada assume-se também como descritiva, na
descricdo rigorosa dos fendmenos, tal como estes sdo apresentados pelos sujeitos.

Ao serem recolhidos os dados, 0 mundo do sujeito é abordado de uma forma minuciosa
e simultaneamente complexa e por isso 0 presente estudo é também exploratdrio.

Para além de qualitativo, descritivo e exploratdrio o presente estudo aproxima-se
também do método biografico, na medida em que utiliza segmentos de historias de vida,
na procura de dados referentes a um periodo especifico da vida de uma pessoa e na
abordagem de uma situagdo particularmente marcante, resultante da prestacdo de
cuidados ao doente oncoldgico.

Estes aspectos necessitam de ser compreendidos de forma holistica e permitem-
nos aborda-los através de uma anélise tedrica de enfermagem que vé o homem como um
ser no mundo, pelo que nédo é possivel descrever nem 0 mundo objectivo nem o mundo

subjectivo, mas apenas o mundo tal como o experiénciamos.**®
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Procurar o significado que a dor tem para estes cuidadores ¢ o foco desta
investigacdo, através de um contacto directo e verbal, foram expressas as vivéncias e 0s
significados que lhes foram atribuidos.

Essencialmente qualitativo, o estudo desenvolvido faz igualmente algumas
abordagens ao método quantitativo, quando faz uso de uma escala — escala visual
analogica durante a entrevista desenvolvida, e quando recorre ao uso de analise
descritiva e correlacional — estabelecimento de relacGes entre varidveis e descrever /
interpretar essas relagdes. De acordo com 0 exposto, 0 estudo apresentado procedeu de
uma abordagem por triangulagdo — “utilizagdo de diferentes métodos combinados, no
interior do mesmo estudo”

A triangulacdo, provoca um discurso cientifico interessante, que permite
estabelecer uma finalidade de investigacdo susceptivel de satisfazer a diversidade e a
complexidade dos fendbmenos em estudo, podendo também realcar os lacos entre as
teorias, a investigacdo e a pratica nos diversos contextos e através de mudltiplas
conceptualizagdes.

Através do seu uso é possivel fornecer profundidade e amplitude & investigacao.
H& uma ilustracdo mais rigorosa do fenémeno. Assegura a finalizagdo dos resultados ou
permite confirma-los. Neste estudo a triangulacdo estd presente ao nivel das pessoas
(cuidadores e doentes) e ao nivel dos métodos usados.™’

Apesar de se utilizar a triangulacdo na investigacdo que nos propomos realizar, €
fundamental explicitar que partimos de uma perspectiva fenomenolégica. Procurou-se
compreender o significado que o0s acontecimentos tém para pessoas vulgares em
contextos particulares. Este estudo projectou-se igualmente para a fenomenografia, isto
¢, procurou-se ndo sé realcar o individual, mas também o colectivo, identificando-se
similaridades e diferencas no modo como os participantes da investigacdo vivenciam e
experiénciam determinadas situagdes.

De realcar os métodos observacionais também presentes neste estudo - a
observagdo cientifica coloca muita énfase na natureza objectiva e sistematica da
operacdo. Foi um dos métodos de pesquisa utilizado visto que permite uma colecta de
dados em situagdes complexas, bem visualizadas como entidades totais mas que séo
dificeis de medir. Permitiu também operacionalizar algumas variaveis de interesse como

a comunicacdo néo verbal.**®
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1.4. Populagéo alvo

Entende-se por populagdo todo o conjunto de elementos de um determinado
universo que “partilham caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios”.* A
populacéo alvo, é constituida pelos elementos que satisfazem os critérios de seleccdo
definidos antecipadamente.**

A populacdo deste estudo, sera todo o cuidador / familiar de doentes inscritos no

Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa com dor cronica oncolégica.

1.5. Amostra (Contexto e Sujeitos do estudo)

Seguindo a linha de pensamento de Quiwy e Campenhoudt *°

, 0 campo de
estudo numa analise qualitativa abrange o espago geogréafico, social e temporal,
condicionando o pesquisador no estudo de uma populacdo ou de uma amostra dessa
populacéo.

O local de abordagem € o Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco
Gentil E.P.E., uma Instituicdo multidisciplinar de referéncia na prestacéo de servigos de
satide no dominio da oncologia, na area de Lisboa. Com uma Missdo >, definida em
2003 pelo artigo n.° 2, de cuidados personalizados e centrados no doente, preconiza a
utilizacdo flexivel e criativa da capacidade instalada, sustentada pela comunicagdo
interdisciplinar, reflexdo e melhoria continua, que permitirdo disponibilizar a cada
doente, de forma integrada, experiente e diferenciada na area da oncologia, cuidados de
exceléncia.

Confinado aos actuais pavilhdes existentes, a organizacdo do Instituto comporta
as areas de accdo médica; apoio clinico; investigacdo e rastreio; ensino e formacéo;
apoio geral e logistica.

No desenvolvimento da sua actividade esta Instituicdo, fundada em Dezembro
de 1923 e actualmente Entidade Publica Empresarial (de acordo com o Decreto-Lei n°
233/2005 — “transformacdo em entidades publicas empresariais as entidades as quais havia
sido atribuido o estatuto de sociedade anénima de capitais exclusivamente pablicos ) 32 rege-
se pelos objectivos referenciados no artigo n°4 do Regulamento Interno °, aprovado em

Assembleia-Geral, que compreendem a existéncia de: cuidados diferenciados,
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humanizacdo, prevencdo da doenca, promogdo de investigacdo / ensino e
responsabilizacdo, optimizacdo de recursos, qualidade e eficiéncia operacional.

A seleccdo dos participantes - amostra - foi realizada no servigo de Cirurgia
Oncoldgica — Urologia, Ginecologia e Pneumologia.

E um servico formado por um departamento de cirurgia onde ha doentes em fase
inicial da doenca cujo objectivo cirirgico € a cura e onde temos doentes cuja
intervencdo é apenas paliativa. S&o muitos os doentes que aqui vao ficando transferidos
de outros servigos como Oncologia Médica - situado no Pavilhdo vulgarmente
designado de “Pavilhdo das Medicinas” e ¢ reconhecido informalmente, pelos restantes
profissionais do Instituto como um servico muito desgastante, e por varios doentes,
como o “Edificio da Morte”. O Servico de Pneumologia caracteriza-se igualmente por
um servico penoso, quer em termos de exaustdo fisica como psiquica. Transporta
consigo os medos aliados a quimioterapia, ao sofrimento e a morte.

Os cuidadores principais destes doentes sdo cuidadores expostos a experiéncias
diversas. Diariamente vivenciam medos, sentimentos, realidades distintas e especificas,
em que nenhum dia parece ser igual ao anterior.

Na seleccdo da amostra, tal como preconiza Polit e Hungler ', ndo existe a
pretensdo de extrapolar os dados mas sim compreender a natureza dos fendmenos,
através da escolha de casos, que a partida, sugerem a riqueza em informacdo. A amostra
é um sub-conjunto de uma populacdo ou de um grupo de sujeitos que fazem parte dessa
mesma populacdo.**

O critério que determinou o valor da amostra, neste tipo de estudo, foi pois a sua
adequacao aos objectivos de investigacdo, tomando como principio a diversificacdo dos
participantes garantindo que nenhum dado importante foi esquecido. Nesta Optica, 0s
participantes ndo sdo escolhidos em funcdo da importancia numérica mas antes devido
as suas caracteristicas consideradas para o estudo exemplares, procurando-se antes de
mais reunir uma amostra que permita a partilha mais rica de experiéncias. Pretendeu-se
assim atingir uma saturacéo informativa.*

E de salientar que num estudo desta natureza é mais importante a “qualidade” da
informacao recolhida do que a “quantidade” dessa informagdo, motivo pelo qual a

amostra obedecera aos seguintes critérios:
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Critérios de incluséo:
« 20 Familiares / cuidadores principais de doentes com dor cronica, do
Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa (do servico de cirurgia

ginecoldgica, uroldgica e pneumologia);

X/
°

Idade igual ou superior a 18 anos;

+ Que estejam a vivénciar esta experiéncia ha pelo menos 6 meses.

Critérios de ndo inclusdo:
)

% Cuidadores com alteracdes cognitivas / neuroldgicas, que sejam impeditivas

da realizacdo da entrevista.

Segundo os critérios definidos foram realizadas 20 entrevistas. Na caracterizagdo
da amostra surgem varidveis como: sexo, idade, estado civil, escolaridade, situacdo na
profissdo, grau de afinidade com o doente e a relacdo entre o tempo que se conhece a

presenca da dor cronica vs tempo que € cuidador principal.

Gréfico 1 — Variavel: Sexo

Sexo

Masculino
35%

EFeminino
B Masculino

Feminino
65%

Fonte: a propria

A variavel sexo, assume o sexo feminino como predominante, representando 13
dos entrevistados. Constituem assim o maior nimero de cuidadores principais. No
entanto é de realcar o nimero significativo de homens presentes neste estudo, o que se
traduz por uma ruptura com o tradicional papel de cuidador que era quase que
exclusivamente atribuido a mulher. Desde sempre, os cuidados que suportam a vida

I 103

encontram-se ligados a ela, pelo que Pal expressa que este facto podera ser

explicado através das normas sociais que reforcam a ideia de que a prestacdo de
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cuidados é uma responsabilidade das mulheres. Poder-se-& entdo aferir uma provavel

alteracdo das condutas e valores sociais actuais, que comecam a desenhar esta

diferenciacdo face ao tradicional e por outro lado a proximidade entre o papel do

homem e da mulher. O sexo masculino representa assim, neste estudo 35% dos

entrevistados, o que se traduz num total de 7 homens presentes no estudo.

Grafico 2 — Variavel: Estado civil

Vidvo(a)
10%

Casado(a)
75%

Estado Civil

Divorciado(a)

/o
| \ Solteiro(a)

15%

OCasado(a)
BDivorciado(a)

BViuvo(a)
DSolteiro(a)

Fonte: a propria

Relativamente ao item - estado civil, o ser casado (a) assume o valor mais

elevado com 75% dos casos. O ser vilvo(a) faz-se representar por 10% da amostra e

solteiro(a) 15%.

A variavel idade assume uma média de 55 anos, variando entre os 18 e os 71

anos de idade, sendo a faixa etdria 66-75 a que compreende maior nimero de

entrevistados (35%), seguindo-se a faixa etaria dos 56 — 65 anos com 30%.

Gréafico 3 — Variavel: Idade

56-65 anos
30%

46-55 anos
10%

@18-25 anos
046-55 anos

B 26-35 anos 036-45 anos
B56-65 anos B 66-75 anos

Fonte: a propria
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Isto representa uma faixa etaria com uma idade elevada relativamente aquela que
seria desejavel para um cuidador. Como refere Relvas **® cada vez mais a chamada 3°
idade tem a seu cargo pessoas que necessitam de cuidados. Muitas vezes sdo 0s idosos
mais autdnomos que cuidam de outros idosos dependentes (32 e 42 idade).

E uma amostra variada em idades, onde estdo presentes diferentes geragdes, ainda assim
0 idoso (65-75) parece ser o elemento da familia cuidadora que mais frequentemente
assume o papel de cuidador principal.

Outro aspecto abordado foi a verificagdo de que as mulheres enquanto
cuidadoras assumem uma faixa etaria menos elevada face aos homens. A média de
idades das mulheres foi de 53 anos e os homens de 60 anos. A longevidade associada a
mulher, um dos motivos que a definia tradicionalmente como cuidadora, parece ndo ser
uma caracteristica desta amostra. No entanto o cuidador mais novo e mais idoso

pertence ao sexo feminino.

Grafico 4 — Variavel: Escolaridade

Ensino Escolaridade SEnsin_o
Secundario up%rlor
4 10% 25%
Até 9 anos
10% Analfabeto
5%
Até 6 anos
5% )
Até 4 anos
45%

BAnalfabeto B Até 4 anos TAté 6 anos
OAté 9 anos BEnsino Secundario B Ensino Superior

Fonte: a propria

A nivel das habilitacbes literarias, verificamos que o ensino primario
compreende 45% dos entrevistados, sendo que 25% apresentam frequéncia no Ensino
Superior.

A amostra caracteriza-se por uma diversidade a nivel de escolaridade, no entanto
na sua maioria sdo cuidadores com um baixo nivel de formacdo académica.
Relativamente ao ensino primario (até 4 anos) encontramos uma média de idades de 63
anos, e com formacgéo a nivel superior encontramos cuidadores com uma media de

idades de 47 anos. Sendo que sdo 0s homens que apresentam maior nivel de formacéao
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face as mulheres. Encontramos 7 mulheres com ensino primario (até 4 anos), e apenas 2

homens. A nivel do ensino superior encontramos 3 homens e 2 mulheres.

Grafico 5 — Variavel: Situacdo profissional

Situacdo profissional

Reformado(a)
55%

( Doméstica (0)

15%

Estudante
5% Empregado (a)

BDoméstica (o) ®mEmpregado (a) @Estudante DReformado(a

Fonte: a prépria

A nivel laboral os reformados sdo aqueles que apresentam um valor mais

significativo compreendendo 55% dos entrevistados (11 cuidadores), o que pressupde

cuidadores mais idosos ou também eles com alguma limitacdo no seu estado de salde.

S&o cuidadores que ndo se encontram numa fase produtiva, apenas 25% da amostra se

encontra empregado(a). Sdo as mulheres, (4 cuidadoras) que maioritariamente se

encontram em fase activa (empregadas) face aos homens (2 cuidadores).

Gréfico 6 — Variavel: Grau de afinidade com o doente

Grau de afinidade com o doente

Mae / Pai
5%
N

Amigo (a)

Filho (a) 5%

25%

-

5%

Primo (a)
5%
Companheiro (a)

Cunhado (a)

10%
Esposo(a)
45%
OEsposo(a) ECompanheiro (a) OFilho (a) OMae/ Pai
B Amigo (a) B Cunhado (a) B Primo (a)

Fonte: a prépria
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A variavel “grau de afinidade” faz realcar a importancia da familia nuclear como
eleita para cuidador principal — esposo (a) representam quase metade dos cuidadores
entrevistados (45%), ao qual se pode associar o companheiro (a) com 10% de
representatividade. Mé&e / pai / filho(a), assumem também um papel importante
representando 30% dos cuidadores. Sendo que o filho (a) apresenta 25% dos
cuidadores, sendo 2 homens e 3 mulheres.

Este estudo vem também realcar que a responsabilidade da prestacdo de
cuidados ndo recai exclusivamente nas filhas ou esposas como relatado em varios
estudos.

Ha uma distribuicdo variavel por grau de parentesco, desde mae, filho(a),
cunhada(o), primo (a) ou esposa(o) — o grau de parentesco varia entre a 12 geracao e a 3?
geracdo. O cuidado € assumido por familiares intergeracionais, em dissonancia com
aquilo que se tem descrito.

De realcar a presenca de uma amiga como cuidadora — alteracdo do conceito de
familia tradicional, as pessoas significativas para os doentes sdo por eles consideradas
“familia” e eleitas como cuidadoras (0s) principais.

Também h& uma tendéncia para que a escolha do cuidador principal seja alguém

que mora com o doente, ou que estéd frequentemente proximo deste.

Gréafico 7 — Variavel: Tempo que é cuidador principal (por intervalo)

Tempo ha que se conhece a presenca da dor (crénica)\tempo que é
cuidador principal
24 ou mais meses

18 - 23 meses
10% ~ o / 20%

12 - 17 meses
35%

6-11 meses
35%

O6- 11 meses B12-17 meses O018- 23 meses 024 ou mais meses

Fonte: a prépria

Todos os cuidadores se assumiram cuidadores principais do doente desde o
surgimento da Dor, apresentando assim 0 mesmo tempo de cuidador face o tempo que

se conhece a presenca da dor no doente.
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Aqui o tempo de cuidador vs tempo que se conhece a dor crénica no doente
varia entre 0s 6 meses e 2 anos, apresentando, a faixa compreendida entre 6 — 11 meses
35% de representatividade, e a partir de 24 meses 20%. O tempo médio de cuidador € de
14 meses. (Tabelas de caracterizagdo da amostra em anexo I)

Outro aspecto de referir em relacdo a caracterizacdo da amostra, diz respeito a
presenca ou auséncia de comunicacdo ndo verbal durante e apds a entrevista. Os
momentos de choro, os siléncios, as hesitacbes sdo aspectos que foram observados e

registados, como verificamos no gréfico seguinte (Tabela em anexo II):

Gréfico 8 — Presenca de comunicacao ndo verbal

Presenca de comunicacdo nao verbal relevante durante a

entrevista
o)
95% | 100%

30%

_—

Choro / periodos de Siléncios Suspiros / hesitacdes
labilidade emocional

M 96 de cuidadores entrevistados que apresentaram indices de..

Fonte: a propria

Os suspiros e as hesitacdes foram apresentados por todos os cuidadores
entrevistados, sendo o0 meio de comunicagédo ndo verbal mais utilizado.

Os siléncios preencheram grande parte dos momentos, sendo estes apresentados
por 19 dos entrevistados. Os siléncios foram consideradas todas as pausas que 0S
cuidadores fizeram antes de responderem a uma questdo ou durante o discurso
apresentado, por vezes houve necessidade de parar a gravacao da entrevista. A presenca
do choro / labilidade emocional (caracterizou-se por momentos de choro intenso, e
necessidade de interromperem o discurso para falarem do que sentem face a experiéncia
vivida, demonstrando um desanimo e tristeza profundos), foi registada em 6 dos
cuidadores (30%). A tematica abordada suscitou momentos de reflexdo face a essa
vivéncia, momentos em que o siléncio e o olhar se transformaram em palavra. Houve
necessidade de estabelecer estes momentos, de deixar espago para a emogdo que
aflorava no cuidador. A necessidade de comunicar é uma das mais importantes na
hierarquia das necessidades humanas. Os cuidadores principais procuraram neste
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momento (durante a entrevista e perante alguém que 0s escutava atentamente)
expressar-se da melhor forma, procurando uma espécie de compensacdo, deixaram por
alguns momentos de suprimir as emocdes que Ihes invadem a alma.

Através da comunicacdo ndo verbal procuraram libertar-se e expressar as
“dificuldades” de ordem fisica, psiquica, emocional, afectiva ou social pela qual estdo a
passar.

Seguidamente quisemos perceber se estes periodos de labilidade face a vivéncia

da dor sdo mais manifestados por homens ou por mulheres:

Gréfico 9 - Prevaléncia de periodos de labilidade emocional / Relevancia dada a dor

psico-emocional em funcéo do sexo

Prevaléncia de periodos de labilidade emocional / Relevancia
dadaa dor psico-emocional em funcéo do sexo

100,0%

100% -
80% - 71,4%
53,8%

76,9%

® Feminino
B Masculino

60% -
40% -
20% -
0% -

Periodos de labilidade  Relevancia da dor psico-
emocional emocional

Fonte: a propria

Apds a analise do quadro anterior poder-se-a perceber que a presenca de homens
como cuidadores tem um valor significativo.

Comparativamente as mulheres (face ao numero de cada um) eles apresentaram
maiores periodos de labilidade emocional no decurso da entrevista e também séo eles
que valorizam mais a componente psico-emocional e afectiva da dor, apesar de este ser
um aspecto referenciado por todos os cuidadores e com elevada importancia para ambos
0s sexos. A prevaléncia de periodos de labilidade emocional foi medida tendo em conta
0s momentos de choro, de siléncio e de necessidades de pausas durante a entrevista
(onde frequentemente necessitaram de falar sobre os mais variados problemas que
vivenciam). Durante a realizacdo das entrevistas também o investigador teve de utilizar
técnicas de comunicacdo néo verbal — nomeadamente os siléncios e 0s gestos / posturas.

Como comunicacao verbal o “feedback™ (os cuidadores esperavam que lhes fosse
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transmitido algo) esteve presente, a informacdo e o conselho — procuravam-na nem que

fosse no final das entrevistas, e até a confrontacdo (o depararem-se com a realidade, por

meio de questbes que suscitam ou lembram a realidade vivida que por vezes tentam

esquecer ou ndo querem enfrentar) foi por vezes utilizada. As atitudes facilitadoras mais

usadas compreenderam a empatia, a autenticidade e especificidade.

Gréafico 10 - Dimensdes de comunicacdo verbal utilizadas pelo entrevistador

Dimens@es de comunicacédo verbal utilizadas pelo entrevistador
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Fonte: a propria

Gréfico 11 - Dimensdes de comunicacdo ndo verbal utilizadas pelo entrevistador
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Fonte: a propria
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A voz e os gestos / posturas foram as dimensdes da Comunicagdo ndo verbal
mais utilizadas — presentes em 95% das entrevistas, sendo que 0s siléncios e as posturas
foram utilizados em 18 entrevistas.

Verifica-se a necessidade de também o entrevistador ter de se socorrer da
comunicagdo ndo verbal para interagir com os entrevistados e conduzir a entrevista. O
respeito, a autenticidade, e a empatia foram “atitudes facilitadoras” que estiveram

presentes em todas as entrevistas realizadas.

Gréfico 12 - Atitudes facilitadoras utilizadas pelo entrevistador

Atitudes facilitadoras utilizadas pelo entrevistador

100%

100%

95 de entrevistas onde foram utilizadas atitudes facilitadoras

Fonte: a prépria

Assim 0 recurso a comunicacdo compreendeu a interaccdo humana através da
linguagem verbal, e o recurso a comunicacao ndo verbal por meio da interpretacdo de
comportamentos, de expressdes e linguagem corporal. Como referem Frey et al (citado

in Marc e Picard) % «

0 comportamento verbal e o comportamento ndo verbal combinam numa
perspectiva de comunicacdo total”.

(Grelha para avaliacdo da entrevista — uso de técnicas de comunicagéo por parte do
investigador - em anexo I11)

74



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

1.6. Instrumento de recolha de dados

Referenciando Polit

, Sa0 varios os tipos de colheita de dados que podem ser
usados mas tendo em conta os objectivos do estudo, foram realizadas entrevistas semi-
estruturadas, por considerar que estas permitem entrar na perspectiva da outra pessoa e
se adapta a exploracdo de defini¢bes pessoais, de experiéncias e da lugar a verbalizacao
de sentimentos.

Esta entrevista assegura ao investigador que as entrevistas feitas a diferentes
pessoas Sd0 mais sistematicas e compreensiveis, permitindo ainda clarificar e
aprofundar determinado tema no decurso da mesma.**’

Para Albarelo ! a entrevista é uma técnica que implica grande atencdo por parte
do investigador, ndo s6 em relacdo as palavras proferidas, mas também pela
comunicacdo ndo verbal. O recurso a perguntas abertas, da a pessoa a possibilidade de
orientar o seu discurso com liberdade e com a criatividade que no momento lhe é
possivel, e com a qual percepciona o fendmeno, objecto de estudo.

Foi realizada uma entrevista piloto a fim de elaborar questdes elucidativas para a
realizacdo do respectivo guido da entrevista. Assim procurou-se testar o instrumento a
utilizar, validando a clareza dos termos, a compreensdo das questdes, e prever uma
duracdo média de cada entrevista. (Guido da entrevista em anexo V)

Assim foi considerado na realizacdo do guido do presente estudo, onde numa
primeira parte foi legitimada a entrevista, caracterizando o entrevistado e numa segunda
parte foram realizadas questdes que conduzem o sujeito a recordar experiéncias, na
prestacdo de cuidados ao doente oncoldgico com dor crénica. Numa terceira fase, de
balanco, foram realizadas varias questdes de acordo com o descrito, (questdes fechadas)
para melhor compreensdo da avaliacdo que o cuidador e o doente fazem da mesma dor
(recurso a EVA).

Foi realizado um pré-teste (entrevista piloto) em Julho de 2008. Apés validacdo
do orientador e o recurso simultdneo a este procedimento, conduziu a formacgdo do
guido.

Porque aquilo que é transmitido nem sempre ganha forma nas palavras, foi
estabelecido a priori, um registo de dados observados durante e ap0s a entrevista, bem
como o registo de sinais utilizados na transmissdao de comunicagdo ndo verbal (como os

dados referidos anteriormente).
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A observacdo dos entrevistados possibilitou um contacto directo com aqueles
que vivenciam o fendmeno a estudar. A observacdo ndo foi exaustiva, mas esteve
presente na maioria das entrevistas realizadas, permitiu penetrar em algumas situacdes e
compreender melhor a vivéncia dos cuidadores. Ao longo da caminhada - pré, durante e
poés entrevista foram elaborados alguns registos em forma de diario de bordo, que
proporcionaram a reflexdo sobre alguns aspectos relevantes encontrados por meio da
observacao directa dos cuidadores e das suas reac¢des face as questdes colocadas.

A recolha de dados também implicou a informacgdo contida no processo do
doente referente a sua avaliacdo de dor (registo efectuado diariamente e registado pelos
profissionais de salde), para posterior compara¢cdo com a avaliacdo feita pelo cuidador.

As entrevistas semi — estruturadas decorreram num local calmo, onde foi

assegurada a privacidade do cuidador.

1.7. Consideracdes éticas

Pela particularidade dos servicos e dos participantes ha aspectos éticos que
foram respeitados:

= Autorizacdo para realizacdo do estudo pela Comissdo de Etica do IPO Lisboa.
(Declaragdo em anexo V)

= Autorizacdo para a realizagdo do referido estudo, por parte dos directores dos
servigos onde se realizaram as entrevistas.

= Participacdo voluntaria dos participantes ap0s esclarecimentos sobre a finalidade
do estudo, garantia de confidencialidade.

= Autorizagdo para gravagéo das entrevistas.

= Consentimento Informado dos participantes no estudo - onde foi feita uma breve
apresentacdo do investigador, descrito o tipo de estudo, temética e objectivos,
assegurando simultaneamente a confidencialidade, intimidade e seguranca dos
participantes. A assinatura do participante no consentimento informado constitui
a prova da aceitacdo na colaboracao do estudo decorrente.
(Pedidos de autorizagdo para elaboracdo da entrevista e consentimento

informado em anexo V1)
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» Respeito pelos principios defendidos no Protocolo de Helsinquia (criado pela

Associacdo Médica Mundial). (Protocolo em anexo VII)

1.8. Recolha e Analise dos dados

A recolha de dados ocorreu durante os meses de Fevereiro e Junho de 2009 ap6s
autorizacdo da Comissdo de Etica. Cada entrevista realizada teve uma duragdo entre 15
e 45 minutos, onde a ordem de questdes presente no guido nem sempre foi respeitada,
havendo uma adequacéo ao tipo de pessoa e disponibilidade.

Conforme preconizado procurou-se inicialmente explicitar ao cuidador 0s
objectivos do estudo, reafirmar a sua vontade de participacdo e esclarecer davidas
existentes. Procurou-se fazer o menor numero de perguntas adicionais, mantendo
contudo algum dinamismo na entrevista e dirigindo para o tema sempre que necessario.
Procurou-se também ndo preencher os siléncios, importantes para a reflexdo dos
entrevistados, e respeitar os periodos de choro que ocorreram.

A analise dos dados foi efectuada apds transcricdo integral das entrevistas
gravadas (com o consentimento do doente), recorrendo a técnica de Analise de
Conteido, definida por Bardin ’ como uma “técnica de investigacéo que tem por finalidade

a descricdo objectiva, sistematica e quantitativa do contedo manifesto da comunicacgéo”.

E a técnica que permite inferir sobre algo, exige esforco interpretativo e baseia-
se por um lado no rigor da objectividade e por outro na fecundidade da subjectividade.
Neste tipo de analise recorre-se geralmente a trés fontes: a utilizacdo de documentos; a
observagdo pelo investigador; e a informacdo fornecida pelos sujeitos.*” Bardin ’, de

forma semelhante, organiza a analise de contetdo em trés poélos cronoldgicos:
Pré-analise;
Exploragdo do material;
Tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacéo.

Na fase de pre-analise, que compreende a fase de organizacdo propriamente dita,
realizei o processo de leitura de varios textos, na escolha dos documentos, ou seja, na

demarcacdo do universo de analise.
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A primeira etapa, referente a leitura flutuante consistiu num primeiro contacto
com os documentos a analisar, sendo que nesta altura segundo Bardin’ o investigador
deixa-se invadir por impressoes e orientacdes.

A preparagdo do material foi a etapa seguinte, em que todo o material foi
reunido e preparado, antes da andlise propriamente dita. Neste caso especifico, as
entrevistas gravadas, foram transcritas na integra em suporte informatico, constituindo o
corpus de analise. As gravacdes foram conservadas.

Na transcricdo cada entrevistado € denominado de E, sendo seguido de um
namero, que indica cronologicamente as entrevistas (i.e. E1; E2; E3; E4; E5; E6; E7,;
E8; E9; El1....E20), desta forma foi mantida a confidencialidade. As expressdes
retiradas do discurso aparecem com a associacao relativa a entrevista a que pertence (E1
por exemplo), e com a referéncia a pergunta (P) onde foi dada a resposta referida e o
paréagrafo (p) a que pertence (exemplo: E1,P3,pl).

Também foi utilizado suporte informatico (programas informéaticos Max-qda®
(analise de contetdo assistida por computador), e SPSS® (para analise estatistica e
manuseamento de dados) para andlise de dados qualitativos e tratamento de alguns
dados quantitativos que foram decorrendo das andlises realizadas.

De referir que no estabelecimento das categorias foi considerado o preconizado

por Bardin’, Silva e Pinto ***

acerca dos principios a seguir: de exaustividade (i.e. todo o
conteddo deve ser integralmente incluido nas categorias consideradas, sendo possivel,
no entanto e de acordo com os objectivos, ndo considerar alguns aspectos do conteldo);
de exclusividade (i.e. os mesmos elementos devem pertencer a uma € ndo a Vvarias
categorias); de objectividade (i.e. as caracteristicas de cada categoria devem ser
explicadas sem ambiguidade e de forma suficientemente clara de modo a que diferentes
codificadores classifiquem os diversos elementos, que seleccionaram dos contetdos em
analise, nessas mesmas categorias); de pertinéncia (i.e. devem manter estreita relacéo
com o0s objectivos e com o conteudo que esta a ser classificado).

Por dltimo no tratamento dos dados que, segundo Bardin’, contempla a
interpretacdo dos mesmos, procurou-se que os resultados fossem significativos e
validos. Na compreensdo dos dados foi usado o suporte tedrico, tendo em conta também

a sua adequacao ou ndo, aos objectivos iniciais do estudo.
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Foram estabelecidos quadros de resultados e texto, que condensam e fazem
sobressair as informacgdes mais relevantes, contidas nas entrevistas, numa analise global
das narrativas.

Durante o processo de analise dos dados foram considerados os critérios de
validade e fidelidade. Polit e Hungler *** consideram que a validade deve ser defendida
em funcdo da capacidade em produzir uma resposta correcta ou seja, levanta o problema
de saber se o investigador observa aquilo que realmente pensa estar a observar e de
saber se as varidveis recebem as designacdes correctas.

Uma analise de contetdo serd valida quando a descricdo que se fornece sobre o
conteddo tem significado para o problema em causa e reproduz fielmente a realidade
dos factos. Para isso, é necessario que todas as etapas que integram o processo de
analise sejam correctamente executadas.

Quiwy 115

sujeitos. Face a tal, no presente estudo foi feita uma validacdo das inferéncias com todos

aborda também a validacdo dos resultados com o recurso aos proprios

0s sujeitos entrevistados, apos a realizacdo das entrevistas, na confirmacao de aspectos
como as emogdes e sentimentos vividos; factores penosos e gratificantes no cuidar em
oncologia e uso de mecanismos de gestdo das experiéncias emocionais.

A fidelidade dos dados diz respeito ao problema de garantir que diferentes
codificadores chegam a resultados idénticos e que um mesmo codificador ao longo do
trabalho aplica de forma igual os critérios de codificacdo. No presente estudo foi

considerado o defendido por Lessard-Hebert (citado por Silva) ***

que nos reporta a
utilizacdo de um procedimento de medida de forma a obter a mesma resposta,
independentemente do modo e da sua pontuacdo. Todo o0 processo de categorizacgdo foi
sujeito a apreciacao de outros investigadores.

Estando o presente estudo embutido de significados e de emogdes, este conjunto
de técnicas de analise das comunicagdes, por procedimentos, sistematicos e objectivos

de descrigdo de contetido das mensagens, visou a compreensdo do fenémeno.’

79



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

1.9. LimitagOes do estudo

Uma limitacdo previsivel identificada prende-se aos reduzidos recursos
temporais, na impossibilidade de realizar conjuntamente com as entrevistas, uma
observacdo directa e prolongada dos sujeitos na prestacdo de cuidados ao doente
oncologico, que traria eventualmente uma maior riqueza acerca da vivéncia.

Um ano para realizar o presente estudo foi assim insuficiente e tal facto implicou
uma gestdo do tempo e das oportunidades nem sempre justa e equitativa face a outras
vertentes da vida pessoal e profissional. A considerar também todos 0s
constrangimentos organizacionais, horarios e deslocacdes realizadas.

Por outro lado, um estudo sobre a vivéncia emocional do outro é
simultaneamente uma reflexdo sobre a prépria vida do investigador e por isso outras
eventuais limitaces decorrem da capacidade e da personalidade do investigador, da sua

competéncia cientifica mas também empatica e relacional.

80



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

CAPITULO 1

Apresentacdo e Interpretacdo dos Resultados:

resultantes da Analise de Contetido

Apresentam-se de seguida, os dados obtidos através da analise de contedo das
20 entrevistas realizadas aos cuidadores principais de doentes com dor cronica
oncoldgica. Desenvolver-se-4 também um texto narrativo como recomenda Goetz Le
Compe “ bem como, excertos das entrevistas e esquemas / graficos interpretativos, por
forma a elucidar o que “foi dito”.

Segue-se uma analise individual de cada um dos temas abordados e respectivas
categorias, sub-categorias e codigos de interpretacdo encontrados. A analise de

conteudo efectuada fez sobressair as seguintes areas tematicas:

I — Significado atribuido a palavra Dor — sin6nimos e cdédigos de interpretacgdo

atribuidos.

No teatro da vida as vivéncias de quem cuida cruzam-se com as de quem é
cuidado, na sua fragilidade e forca, no &mago da existéncia humana. A intensidade das
vivéncias parece depender da intensidade das relagbes, dos lagcos que se cruzam e
entrecruzam, dos gestos, das cumplicidades, das dependéncias e afinidades....

Etimologicamente experiéncia significa soma de conhecimentos, aqueles que
resultam de vivéncias subjectivas, numa transmisséo pelos sentidos. De facto assim é. A
experiéncia de quem cuida de um doente com dor crénica, por si s6 ndo € sinénimo de
competéncia, ela surge como caracteristica da propria vida e pertence a esfera do mundo
interior e subjectivo.

Ao longo das entrevistas depardmo-nos com diversas formas de partilhar a
experiéncia de dor manifestada através de diversos tipos de linguagem, desde o uso de
uma linguagem mais emotiva e efusiva sob a forma de confidéncia, numa partilha para
além dos limites de auto-censura, até a linguagem mais metaforica, passando pelo

discurso convencional.
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Deste modo, considerou-se pertinente identificar o conceito que cada cuidador
atribui a Dor, com o objectivo de posteriormente compreender de forma mais exaustiva
a realidade vivida por estes cuidadores.

Assim em relagdo a defini¢do / sinbnimo atribuido & palavra dor, ap6s a analise
de conteido dos discursos inferiu-se uma categoria — Significado atribuido & palavra

dor.

Grafico 13 - Significado atribuido a palavra: Dor

Significado atribuido a palavra: Dor

i Sofrimento i Algo fisico

IComponente psico-emocional (é realgcada) = Ma\ Horrivel \ Insuportavel
i Subjectiva I Destrutiva (perda) Ameacgadora

IMudanca IIncerteza\ Medo

I Tristeza H Incomodo

I Impoténcia 1Vivéncia da dor do outro como sua

90%
80% 80%
70%
60%
55%
45% 45%

35%
30%
25%

5%

% de cuidadores

Fonte: a propria

Relativamente a esta categoria encontramos 11 definicdes / conceitos que 0s
cuidadores atribuem a Dor.
A associacdo de Dor a palavra Sofrimento é preponderante ao longo dos
discursos:
“Dor é sofrimento.” (E2,P1,pl)
“...essa dor, esse sofrimento...” (E10,P3,p1)
“...E uma dor vé-lo sofrer...” (E12,P1,p1)
“...significa sofrimento...” (E14,P1,p1)
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Encontramos 27 unidades de significacdo e 14 unidades de Enumeragéo. Foram
70% dos entrevistados que muito claramente fizeram a associacdo entre Dor e

Sofrimento.

Sete dos cuidadores verbalizaram que Dor era para eles: “Algo Fisico”, teve uma

representatividade de 35%:

“...é um desconforto fisico...” (E5,P1,pl)

“...é sofrimento... fisico” (E14,P1,p1)

“...prejudica o funcionamento do organismo e que se reflete no esforco ou na diminui¢do
das capacidades...” (E19,P1,pl1)

“Mal-estar fisico” (E20,P1,p1)

A distingdo entre a componente fisica e psiquica da Dor fica patente pela
diferenca estabelecida entre os cuidadores.
55% dos entrevistados (22 unidades de significacdo e 11 unidades de enumeracéo)

associaram a Dor a sua componente psico-emocional e demarcaram a fronteira entre o

fisico e o psiquico:

...aquela dor que ndo é dor do aleijamento...” (E2,P2,p1)
“...dor interior...” (E2,P2,p1)

“...é profunda...” (E9,P1,pl)

“...é a dor emocional, tudo...” (E12,P3,pl)
...mau-estar...psicolégico...” (E20,P1,pl)

Os excertos de texto anteriores fazem realcar o dualismo ainda presente na nossa
sociedade. Parece habitarmos dois mundos distintos e simultaneamente interligados: o
fisico e 0o mental. De realcar a valorizacdo feita pelos cuidadores a componente

emocional / psiquica da dor, nomeadamente referenciada pelos cuidadores homens.

A dor como “ ma, horrivel, insuportavel” foi mencionada por 25% por

cuidadores:

“..que é mau...” (E1,P1,pl)
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“é uma coisa horrivel” (E2,p1,P1)

“...ndo a consegue suportar...” (E10,P1,pl)
“um horror” (E17,P1,pl)

A associacdo da dor a algo subjectivo, de dificil definicdo e descricéo, é notdrio

ao longo dos discursos. Encontramos 27 unidades de significacdo e 16 de enumeragéo, o
que representa 80% dos cuidadores.
A subjectividade que encerra o significado atribuido & Dor denota-se nas

seguintes expressdes:

“...aquela dor que ndo se vé...” (E2,P1,pl)

“...6 uma dor sem dor...” (E2,P3,p1)

...ndo sei, ndo sei...” (E4,P1,p1)

...ndo ha explicag¢ao para a dor...” (E9,P1,pl)

...atira-nos para um quadro lato” (E10,P1,pl)

“...cada um lhe atribui um significado diferente” (E14,P1,p1)
“...¢ algo muito pessoal e profundo” (E18,P1,pl)

O conceito de Dor é igualmente associado a destruicdo, perda, e ameaca:

“ataca o coragdo, ataca tudo...” (E2,P3,pl)
“...desliguei-me...o resto a mim ndo me interessava” (E9,P2,pl)
“ndo é aquela vida como antigamente” (E15,P2,p1)

“fez desmoronar assim um bocadinho tudo” (E20,P2,p1)

Foram 45% dos cuidadores que realizam esta associacdo ao longo dos seus
discursos.
No entanto, a Dor foi para muitos, interpretada como sindnimo de mudanga, este

significado atribuido a Dor teve uma representatividade de 80% dos cuidadores:

“Nao és o mesmo homem” (E2,P4,pl)
“...alterou a minha vida em tudo” (E3,P3,p1)
“mudanga de habitos” (E8,P2,p1)

“Tudo mudou...” (E12,P2,pl)

“tivemos de mudar tudo” (E19,P4,pl)
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O medo e a incerteza sdo igualmente conceitos atribuidos pelos cuidadores

entrevistados como sindnimos de Dor:

“ Isso preocupa-me...” (E7,P6,p1)
“estamos sempre na expectativa” (E9,P4,pl)

“um bocadinho de medo” (E13,P4,pl1)

Nove dos cuidadores entrevistados realizaram esta associagdo, 0 que representa
45% dos mesmos. A tristeza também ocupou o seu lugar nesta lista de defini¢bes e

sinénimos atribuidos a Dor. Foram 30% dos cuidadores que a referiram:

“sdo as lagrimas que caem” (E2,P2,pl)
“é a tristeza” (E6,P2,p1)

“nos estamos tristes é também uma dor” (E11,P1,pl)

Um dos cuidadores (5%) (fez 3 referéncias) verbalizou ainda que a Dor é como

um “Incémodo’;

“...algo que incomoda a pessoa” (E5,P1,pl)

E com maior representatividade aparece-nos a definicdo final de Dor —
“Impoténcia”. Foram 18 os cuidadores que a referiram nos seus discursos, o que

representa estatisticamente 90% destes:

“ senti dificuldade em lidar com isto” (E6,P3,p1)
“Ndo sei, ndo sei! Nao tenho competéncias para as por a funcionar” (E8,P3,p1)
“senti-me impotente” (E9,P3,p1)

“ndo consigo dar-lhe resposta” (E14,P3,pl)

Nesta categoria os significados dominantes foram:

e A impoténcia com 90% de representatividade;

e A mudanca e a subjectividade com 80% de representatividade;

e O sofrimento com 70% de representatividade;
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De realgar o relevo que ¢ dado a Dor como “algo mau”, algo perante o qual “ndo
sabem como actuar”, e a associacao quase que imediata ao Sofrimento. Outro aspecto
de relevo é a destringa que é feita entre a componente fisica e psiquica da Dor. A
importancia dada & componente psico-emocional (55%) é notdria.

Denota-se ao longo dos discursos a dificuldade em expressar a dor em defini-la
ou descreve-la. A hesitacdo esta presente, expressdes como “ndo sei”, “sei 1a”, sdo
correntes nos textos analisados. Toda a vivéncia da experiéncia de dor é de dificil
expressao para os entrevistados.

Outro dominio de relevo que encontramos ao longo desta definigdes e conceitos
atribuidos a Dor, prende-se com o facto de existir uma metafora em alguns casos e
noutros, uma evidente comparacdo ou mesmo significacdo da “dor do outro como sua”
esta passa a ser interpretada e vivida como dor proépria. Isto €, foram encontrados nos

discursos citagcdes que evidenciam o sentimento de “vivéncia da dor do outro como

%”:

“Sinto a dor dele como sua...” (E1,P2,pl)
“...a dor para mim, a dele, é como seja para mim...” (E4,P1,pl)

“Porque se para ela lhe doesse qualquer coisa, ja me doia a mim também...”" (E8,P4,pl)

A “Vivéncia da dor do outro como sua”, foi claramente verbalizada por 12 dos

20 cuidadores entrevistados, o que representa 60% destes, um valor significativo.

Utilizando como recurso o Max-qda®, foi possivel identificar quais as palavras
mais usadas pelos cuidadores ao longo dos discursos, sendo que a palavra “Dor” foi a
mais verbalizada entre outras que lhe sdo associadas e que foram utilizadas repetidas

vezes como evidéncia o grafico seguinte:
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Gréfico 14 — Frequéncia da palavra (n.° de vezes referida)

Frequéncia da palavra (n° de vezes referida)

® Dor ® Sofrer ® Sofrimento ® Conforto © Tristeza ® Triste ® Alivio ® Morte

© Morrer © Morreu ® Perder ® Perda © Mau ® Ajuda ® Ajudar ® Esperanca
® S6 (estar s0) ® Sozinho (a) ® Negacdo ® “Nao sei” © Medo ® Deus ® Impotente ® Cuidador

® Cuidar ® Dependente © Acompanhamento ® Acompanhar © Companheiro (a) @ “Nos” ® “Os dois” ® Ligacdo

© Amigo Doente ® Doenca ® Casa ® Hospital ® Enfermeiro (5) ® Médico ® Intervengdo
® Emocional ® Apoio @ Informacéo ® Forca ® Qualidadedevida ® Necessidades e Dificuldades ® Falta

® “Faltade...” ® Mudanca ® Mudar ® Mudou ® Alterou ® Impacto ® Viver Vida

o ]

Fonte: a propria

A palavra “Dor” foi referida 452 vezes, “Doente” 275, “Cuidador” 147, e “Vida”
76 vezes. Poder-se-a inferir uma relacdo entre elas, visto a dor ser sempre abordada no
sentido do doente — cuidador, como sendo estes um todo, e a vida referida como a
vivéncia desta triade. De realcar o nimero significativo de palavras cuja conotacdo é

negativa.

Il — Impacto / Alteracgdes na vida diaria

A presenca didria de dor causa necessariamente impacto na vida de quem a
experiéncia. No entanto, aqueles que também lidam continuamente com o doente com
dor cronica, acabam igualmente por experimentar tal vivéncia o que representa
necessariamente mudancas na vida diaria, nas rotinas, nas formas de agir, de pensar, na

relagdo com 0s outros, na interaccdo que se faz com o mundo que nos rodeia.
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mudancas econémico-laborais, a nivel fisico e psiquico.™®

cuidadores de doentes oncol6gicos com dor crénica.

Tabela 1 — Andlise da Categoria: Impactos na vida diaria

Cuidar de alguém é proporcionar formas de viver, mas é também mudar a sua
forma de viver a vida. Cuidar, implica uma serie de exigéncias. Varios estudos tém
demonstrado que pessoas que cuidam de outros por longos periodos de tempo

geralmente sofrem alteracGes em &reas importantes da vida: dindmica familiar e social,

Desde modo, tornou-se pertinente perceber que mudancas afloram na vida dos

Relativamente a esta temética, e apds a andlise de conteldo dos discursos,
inferiu-se uma categoria denominada de: Impacto na vida didria, desta desenvolveu-se
uma sub-categoria de nivel | — Mudancas e atraves desta delineou-se uma sub-categoria

de nivel 1l — Mudancas — a nivel pessoal; a nivel profissional, a nivel familiar e social.

Mud Indicad Unidade de | Unidade de y
ancas ndicadores N
rudancas : Significacdo | Enumeragao (%)
Exaustdo Fisica 2 2 10%
Fisico . 3
Implicagbes na saude
» 4 2 10%
fisica
Exaustdo psiquica 8 6 30%
Alteracdo a nivel Implicacdes na satde
1 1 5%
mental
Psiquico Tristeza 11 6 30%
Dependéncia 15 8 40%
Aquisicdo de novos
19 10 50%
valores / outras formas
Alteracdo a nivel
. 7 6 30%
profissional
Novos papéis familiares 17 13 65%
Perdas na vida familiar
Comportamental I 5 | 13 8 40%
Alteracio a nivel p (alteragOes no casal)
Tristeza familiar 8 4 20%
Angustia familiar 2 2 10%
. Alteracdes dentro do
Espaco fisico e 1 1 5%
domicilio
Alteracio a nivel Isolamento (solid&o) 12 8 40%
Auséncia de distraccdo 5 4 20%

Fonte: a propria
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Gréfico 15 — Impacto na vida diaria

Impacto navida diaria
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Fonte: a propria

No que respeita a esta categoria e dentro da sub-categoria de nivel 1l — mudancas

a nivel pessoal, esta foi dividida entre as mudancas a nivel fisico e psiquico.

A nivel fisico a representatividade foi de 20%. Isto é, 2 dos cuidadores fizeram

\

referéncia a “exaustao fisica”:

“cansado” (E2,P4,pl)

“tudo muito complicado eu deito-me por volta das 3 horas ...isto ha 2 anos” (E18,P5,p1)

E também 2 dos entrevistados mencionaram nos seus discursos as “implicacoes

na saude fisica” que tiveram:

“...eu também tinha cirurgias marcadas que tive de adiar, atrasar” (E3,P2,pl)
“...uma pessoa comegou a andar no cardiologista...alterou tudo...” (E3,P4,pl)

“...mais cuidados de saude” (E11,P2,p1)

A mudanga mais preponderante a nivel pessoal foi referida pelos cuidadores a

nivel “psiquico”, onde foi possivel encontrar os seguintes indicadores:

- Exaustéo psiquica (referida por 6 cuidadores — 30%):
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“saturado” (E2,P4,p1)
“acumulava muito dentro de mim” (E7,P4,p1)

“ndo posso, ndo consigo que mais eu posso fazer” (E9,P5,pl)

- Implicacdes na saude mental (referida por um cuidador), verbalizada através da

seguinte citacdo:

“cheguei a tomar anti-depressivos”’ (E7,P4,pl)

- Tristeza (30%):

“...as ldgrimas que caem e a preocupacdo com o amanhd” (E2,P2,pl)
“...é mais o tempo que estou a chorar” (E3,P5,pl)

“...agora estou ali, olho para a minha casa...nada tem significado...” (E12,P2,p1)

- Dependéncia (com uma representatividade de 40% dos cuidadores):

“...comecei a viver para ela” (E8,P4,pl)
“...0 meu objectivo é ela” (E9,P2,p1)

“...mesmo que estivesse a trabalhar tinha de por baixa ou ... ele ndo consegue estar sozinho...”
(E20,P4,p1)

- Aquisicdo de novos valores / outras formas de agir (metade dos cuidadores

entrevistados mencionaram esta mudanca, como algo positivo (50%)):

“encard-las de forma positiva” (E5,P5,p1)

“De cabega erguida, porque é assim que a gente deve andar na vida” (E7,P3,pl)

“Fez-me pensar muito na vida, pensar muito porque ds vezes uma discussdo...coisas que sdo
futeis...” (E16,P4,p1)

As mudancas ocorridas a nivel psiquico foram marcantes para estes cuidadores.
A conotacdo negativa destas mudancas acarreta 6 esferas de actuacdo diferentes, é
notdria a mudanga como algo nédo benéfico para estes cuidadores. De referir apenas uma
dimensdo (aquisicdo de novos valores / formas de agir) como mudanga psiquica

positiva, mas que no entanto tem uma boa representatividade de 50%. A dependéncia
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acarreta 40% dos entrevistados. Desde a antiguidade a dependéncia esta associada a

perda de controlo sobre a propria vida.'%?

A tristeza e a exaustdo psiquica com uma
representatividade de 30% cada.

A vivéncia destes cuidadores é constituida também ela por uma experiéncia de
tristeza, composta por desanimo, desencorajamento, solid&o e isolamento. As causas da
mesma sdo circunstancias da vida diaria, que normalmente implicam perdas e tém

impacto significativo na vida destes cuidadores.

Segue-se a sub-categoria de nivel 1l — AlteracBes a nivel profissional. Aqui

foram 6 (30%) dos 20 entrevistados que fizeram referéncia a esta mudanca, também ela

interpretada como algo negativo nas suas vidas diarias:

“tenho um tdxi...as pessoas dizem-me estas mudado...” (E2,P4,pl)
“Tudo governava a vida, ninguém dava a cara” (E7,P3,p1)

“auto-reformei-me” (E8,P2,p1)

As alteracbes a nivel familiar, compreenderam o0s seguintes indicadores

(decorrentes da analise dos textos):

- Novos papéis familiares (foram encontradas 17 unidades de significacdo, e 13

unidades de enumeracao o que representa 65% dos entrevistados):

“Mudou tudo! Para mim, para os meus filhos, para os netos” (E3,P2,pl)
“...cada um vem cd da hora que pode, depois o jantar faz quem estiver em casa...” (E14,P4,pl)
“...tivemos de mudar...temos os netos...temos de alterar tudo por forma a um de nés ca estar

sempre...mas gerimos vai um, vem outro.” (E19,P4,pl)

- Perdas na vida familiar, neste indicador a representatividade foi de 40%, as perdas
referem-se nomeadamente & perda ou diminuigcdo do contacto com a familia nuclear

(esposa (0) e filhos), com indicam as citacBes seguintes:

“abandonei a minha filha, os afazeres de casa, tudo!” (E7,P4,pl)
“...eu prescindi de muita coisa, dos meus filhos...” (E9,P3,p1)

“a nossa vida...que era a dois e agora é s6 a um...” (E12,P4,p1)
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- Tristeza (familiar) — neste dominio, foram 4 os cuidadores (20%) que verbalizaram a

tristeza como algo vivido em conjunto que afecta todo o seio familiar:
“ é uma dor familiar muito grande” (E2,P2,p1)
“o problema é dele mas nos também o vivemos” (E6,P2,pl)

“afecta-o a ele e a gente” (E12,P1,pl)

- O sentimento de angustia familiar também foi mencionado por 10% dos entrevistados:

“Sem podermos fazer nada” (E4,P2,pl)
“Nos ndo podermos fazer nada!” (E9,P2,p1)

- Encontra-se ainda mais um indicador dentro da sub-categoria — alteraces familiares:

alteracdes no domicilio, mencionadas por um cuidador (5%):

“...alterou a maneira de ela dormir, a banheira para um duche...” (E8,P2,pl)

No ambito da sub-categoria — alteracbes a nivel familiar, € de realcar a

predominancia na aquisicdo de novos papéis (65%), podendo aqui ter uma conotagdo
positiva e/ou negativa na vida dos cuidadores. O “comportamento” a nivel familiar
alterou-se, surgem outras e novas exigéncias. A perda (40%) é outro dominio marcante
nas alteracdes familiares referidas pelos cuidadores. O acto de cuidar implica dedicacéo,
atencdo, disponibilidade. Caracteristicas estas, que para muitos cuidadores implicam
“menos tempo” para cuidarem de outros elementos da familia, como sdo os filhos e

marido / esposa.

No campo das alteracdes a nivel social foram encontrados dois indicadores:

- Isolamento (soliddo) (40%) — com uma representatividade significativa. Parece haver
uma desvalorizacdo da propria vida, hd um afastamento e esvaziamento daquilo que era

como que um projecto vital para o cuidador:

“...parece que a casa esta desabitada” (E2,P5,pl)
“nada tem significado” (E12,P2,p1)
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“Vou ficar quase so...” (E15,P2,p1)

- Auséncia de distraccéo (20%):

“Deixamos de ir a praia, eu ha 2 anos que ndo vou a praia...” (E8,P2,p1)
“tive de deixar actividades” (E11,P2,p1)
“é passar o dia todo no hospital...” (E20,P2,p1)

Dentro desta categoria — Impacto na vida diéria — é de realcar como principais

alteracdes: as alteracOes a nivel pessoal dentro do dominio da alteragéo psicoldgica, e as
alteragGes familiares decorrentes de toda esta vivéncia, como as alteragfes mais
marcantes.

Através da anélise de conteudo feita a estes discursos e apos a inferéncia desta
categoria, foi também possivel elaborar (recorrendo ao programa Max-qda®) uma co-

relacdo entre adaptabilidade a esta nova situagédo e coesédo familiar.

Gréfico 16 — Adaptabilidade e Coesao familiar
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Fonte: a prépria

A nocdo de coesdo familiar, e até mesmo o aumento da unido entre a familia
perante a nova situacao vivenciada, esta presente em 75% dos casos. Ou seja 15 dos

entrevistados verbalizaram-no directa ou indirectamente no seu discurso:
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“...enfrentar os dois...” (E1,P2,p1)
“...minimizadas por um espectro familiar onde temos apoio...” (E10,P3,p1)

“...tenho a minha familia ... que me ajuda a passar...” (E13,P5,p1)

A adaptacdo a esta nova situacdo compreendeu 60% dos entrevistados:

“...comecei por dizer vou ter tempo para mim...” (E9,P5,pl)
“...vamos aprendendo a lidar com a dor...” (E11,P4,pl)

“...mas gerimos...vai um, vem o outro.” (E19,P4,p1)

No entanto, a ndo adaptabilidade ainda comporta 40% dos cuidadores, que ainda
ndo se conseguem adaptar a nova situacdo, e apenas 8 dos cuidadores (40%) apresentam
indicios de uma boa adaptacédo e coesdo familiar simultaneamente.

A nivel da coesdo as familias evoluem para um nivel préximo de
emaranhamento (proximidade emocional, fusdo, até interdependéncia). Apresentam
niveis de coesdo elevados mas esta insere-se num ambito da dependéncia. Esta coesdo
pode ser abordada como disfuncional, no entanto a maioria das familias perante a dor e
doencga tendem a aproximar-se do grupo familiar para uma acgdo em conjunto por forma
a manutencdo de um equilibrio. A adaptabilidade, parece ainda ndo ser uma etapa
atingida pela maioria dos cuidadores. O “caos” estabeleceu-se perante a nova realidade
e rege a accao da familia / cuidadores (rotinas frequentemente alteradas, decisfes pouco
seguras, afastamento, papeis pouco definidos...). Quando a “flexibilidade” (tolerancia,
tomada de decisGes, acordos, negociacdes, cooperacao, definicdes e aceitacdo de novos

papéis...) comega a ganhar forma, dara lugar aquilo que se entende por adaptabilidade.

111 — Necessidades e Dificuldades Identificadas.

O cuidador do doente oncologico com dor cronica vivencia diariamente uma
multiplicidade de necessidades e dificuldades em lidar com a dor.

f 1% 0 termo necessidade ¢ definido como “necessidade vital que

Segundo Phaneu
a pessoa deve satisfazer a fim de conservar o seu equilibrio fisico, psicolégico, social ou
espiritual”. Ainda dentro da temaética das necessidades fundamentais, Virginia

Henderson, no seu modelo conceptual de enfermagem, reconheceu que as necessidades
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estdo ligadas as grandes dimensdes do ser humano. Assim dividiu-as em necessidades

fisioldgicas e psico-sociais.

As necessidades parecem aflorar nas mais variadas dimensdes do cuidador

enquanto ser humano com necessidades basicas e fundamentais e enquanto “especialista

do cuidar” com necessidades especificas de quem “cuida”. As dificuldades sdo variadas

e prendem-se em grande parte com os “malabarismos” necessarios para lidar e viver

diariamente a experiéncia de dor.

Desta forma, foram definidas duas grandes categorias: as necessidades

identificadas e as dificuldades identificadas.

Tabela 2 — Andlise da Categoria: Necessidades

de informacédo)

. . Unidades de | Unidades de
N ecessidades: Indicadores o . (%)
- Significacdo | Enumeragéo
Apoio médico 8 6 30%
Fisica
Ajuda / Apoio 42 19 95%
“querer fazer tudo” 5 5 25%
Psico-emocionais (afectivas) - — —
Atencdo / Individualizagao 5 3 15%
do cuidar
Reviver o antes da dor e da 5 5 25%
doenga
Relacionamento / distracgao 21 14 70%
Sociais
8 5 25%
Financeiras
N Aprendizagem (necessidades 31 18 90%
Cognitivas

Fonte: a prépria
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Gréfico 17 — Necessidades identificadas

Necessidades identificadas (26)

95%

70%
| 0% I 25% I 25% I

Nl
o
X
...I
(7

X

Apoio médico

Ajuda\ Apoio

“querer fazer tudo”
Atencéo\Individualizacdo do cuidar
Reviver o antes da dor e da doenca
Relacionamento \ distraccéo
Aprendizagem

Fisica Psico-emocionais (afectivas) Sociais Financeiras Cognitivas

Fonte: a propria

Dentro da primeira categoria emergiram cinco sub-categorias:

- Necessidades de ordem fisica: onde se definiu como indicador:

— apoio médico, e que representa 30% dos cuidadores com esta necessidade

identificada, como se evidencia nos excertos de texto seguintes:

“...uma pessoa comegou a andar no cardiologista...” (E3,P4,p1)
“cheguei a tomar anti-depressivos...” (E7,P4,pl)

“...as minhas filhas nem souberam que tinha sido operada para as poupar...” (E11,P6,pl)

- Necessidades de ordem psico-emocional - definiram-se quatro indicadores:

e Necessidade de Ajuda / Apoio (acompanhamento):

“...as pessoas a minha volta ja ndo conseguem dar-lhe mais resposta...” (E1,P3,p1)
“Sei 14! E a tristeza, é tudo. O problema é dele, mas nés também o vivemos...” (E6,P2,pl)
“O que é eu posso fazer?! Nao sei, ndo consigo fazer nada...” (E6,P5,p1)

“Acumulava dentro de mim...” (E7,P4,pl)
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“C , . di . , . d der aivdar?!”
omo é que ird passar o dia seguinte, como é que eu estarei preparado para poder ajudar?

(E10,P4,p1)

Este indicador, foi tracado apds a andlise de conteGdo das entrevistas,
verificando-se a sua presenca em 95% dos casos, é sem duvida a necessidade de apoio
que mais se evidencia nestes cuidadores, que parecem por vezes caminhar sozinhos e
construir o “acto de cuidar do outro” de forma muito solitdria e sem os apoios e
acompanhamento necessarios: “Nao tinha pessoas para desabafar...” (E7,P3,pl);
“...ndo ter uma bengala para me poder segurar...” (E16,P3,p1); “...deviam haver mais

centros de apoio para as familias, porque as familias sofrem muito com o doente.”

(E14,P6,p1).

e  “ O quer fazer tudo!” — a necessidade de tudo quer fazer para poder aliviar a dor
do doente, como necessidade absoluta que tem de ser cumprida, foi verbalizada
por 5 dos cuidadores entrevistados (25%) como se evidencia nas citacdes abaixo

mencionadas:

...se existe um medicamento eu vou logo busca-lo!” (E1,P3,pl)
...procure uma solugdo, seja ela qual for...” (E10,P1,pl)

...de repente anda a mil...resolvemos tudo de uma maneira ou de outra...” (E12,P3,p1)

e Necessidade de Atencdo / Individualizacdo dos Cuidados — presente em 15%

dos casos:

...a palavra mais atento é uma palavra que assenta aqui muito bem.” (E1,P1,p1)
...uma aten¢do mais particular...” (E1,P1,pl)

...tém de ver doente por doente...se ele é realmente apoiado ou ndo...” (E17, P6,pl)

e Necessidade de “reviver o antes da dor, o antes da doenca” - necessidade de
recordar aquilo que era vivido com alegria, como algo agradavel, e que parece
agora lhes ter sido “roubado” pela dor — necessidade identificada em 25% dos

cuidadores:

“...ela tinha um riso...enorme...contagiava as colegas.” (E2,P5,p1)

97



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

“Costumavamos acampar...ha dois anos que ndo vou a praia...” (E8,P2,pl)

“...a gente lembra-se que ia aqui e ali com ele...” (E12,P4,pl)

- Necessidades Sociais — aqui foi definido um indicador, encontrado em 14 dos

entrevistados, assumindo desta forma, uma representatividade de 70%:

e Necessidade de Relacionamento / Distraccao:

“...tinha sempre uma anedota...agora ja ndo sou capaz de o fazer...” (E2,P4,p1)
“...deixamos de ir a esses sitios...” (E8,P2,p1)

“...eu tive de fazer as coisas e deixaram-se de fazer outras...” (E15,P4,pl)

Os cuidadores principais podem estar sujeitos a situacdes de soliddo e
isolamento, deixam de sair com 0s amigos, ja que ndo podem ou ndo querem deixar o
doente s6. Tudo isto pode provocar situacdes de anglstia que podem aumentar se ndo
possuirem um suporte emocional, que como verificamos anteriormente ¢ uma das
necessidades (ndo satisfeita) mais proeminentes e presentes na maioria da amostra

estudada.

- Necessidades Financeiras — identificadas em 25% dos casos analisados:

“...coisas muito caras, que so eu ndo posso estar a comprar...” (E3,P3,p1)

“...tive de largar o meu trabalho, para acompanhar” (E7,P2,pl)

Muitos cuidadores tém de enfrentar as limitacdes financeiras associadas a perda
econdmica e ao acréscimo de gastos devido a situacdo de doencga do doente oncoldgico
com dor. Os recursos econdmicos poderdo ser afectados, revelando-se exiguos para a

satisfacdo das necessidades de doente e cuidador.

-Necessidades Cognitivas — neste dominio identificamos necessidades de aprendizagem

e informagdo referentes a Dor. Esta necessidade ¢ tal forma “persistente” nos textos

sujeitos a andlise que representa 90% dos cuidadores envolvidos no estudo:

“...tenho dificuldade em lidar com esta dor...” (E2,P3,p1)

98



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

...ndo sabemos se ela esta em condigdes de percebermos se tem dor.” (E2,P2,P1)

...ele ndo exterioriza as suas emogoes, é dificil ajuda-lo!” (E5,P3,p1)

“...senti dificuldade em lidar com isso.” (E6,P3,pl)

...ndo tenho competéncias para as por a funcionar...” (E8,P3,p1)

...acho que falta um pouco de informagdo...devia haver um servico que informasse a via
seguinte...” (E8,P6,pl)

“De vez em quando ndo sei o que hei-Qe fazer...tem de haver ali um trabalho...” (E20,P3,p1)

As necessidades destes cuidadores prendem-se muito com necessidades
relacionadas com o cuidar — como sejam necessidades de material, apoio institucional,
informacdo. A obtencdo de conhecimento sobre praticas do cuidar, sobre como lidar
com a dor, facilitariam e melhorariam a qualidade de prestacdo de cuidados e
consequentemente diminuiriam as necessidades e dificuldades do cuidador principal.
Freidman (citado por Coelho) ?*, descreve que o ensino ao cuidador principal reduz a
ansiedade e prepara-0 para acontecimentos futuros, promovendo capacidades e recursos
de adaptacdo. Cuidar implica custos financeiros, sociais, e de saude, dai os cuidadores

necessitarem de ajuda fisica, informacéo e apoio emocional.

A segunda grande categoria diz respeito as Dificuldades identificadas. Aqui, esta
categoria foi subdividida em quatro sub—categorias de nivel I: dificuldades em relacéo a
doenca, em relacdo a dor, em relacdo ao doente, e em relacdo aos recursos / apoios

existentes.
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Tabela 3 — Anélise da Categoria: Dificuldades

Unidades de

Unidades de

Dificuldades face: Indicadores R « (%)
Significacéo Enumeracdo
Inadaptacéo (n&o aceitacéo, falta 11 10 50%
de controle, dificuldade em lidar
N coma doenca)
ADoenca Dificuldades (econ6micas- 6 5 25%
financeiras e laborais)
Problemas (sociais, familiares) 17 11 55%
A Dor Auséncia de competéncias 13 11 55%
Falta de informagéo 13 12 60%
Incapacidade (de lidar como 12 9 45%
doente)
Relagdo de centralizagdo no 9 8 40%
doente
Ao Doente Desvalorizagdo das actividades 6 5 25%
pessoais
Desvalorizagéo pessoal enquanto 2 2 10%
cuidador
Recursos existentes \ apoios Inexisténcia de apoios d ! 3%
Falta de informagéo 6 6 30%

Fonte: a propria

Gréfico 18 - Dificuldades identificadas
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Fonte: a propria

Em relacdo a Doenga, foram encontrados trés indicadores, sendo a inadaptacéo

0 mais relevante pois compreende 50% dos cuidadores — ainda prevalece a nao
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aceitacdo da doenca ou uma dificuldade acentuada para lidar com esta. A dificuldade
em lidar com os problemas sociais e familiares associados a doenca comporta 55% dos

Casos.

Dificuldades face: a Doenca:

¢ Inadaptacao (50%):

“Nao sei, ndo consigo fazer nada.” (E6,P5,pl)

“...quando calha a gente é é ...tudo muda...nada tem significado...” (E12,P2,p1)

“A grande dificuldade é ndo poder pé-lo melhor...ndo poder dar-lhe uma qualidade de vida
melhor...” (E18,P3,p1)

¢ Dificuldades econdmico-financeiras (laborais) — 25%

“...dificuldades na vida...coisas muito caras...” (E3,P3,p1)
“Tive de largar o meu trabalho” (E7,P2,pl)
“...mudang¢as no meu emprego...tudo.” (E18,P2,pl)

e Dificuldades na resolucdo de problemas sociais / familiares decorrentes do

processo de doenca — 55%

“...para estarmos ao pé dele temos que abandonar outras coisas...” (E6,P2,pl)
“...desliguei-me dos meus filhos, do meu marido, da minha casa...” (E9,P3,pl)

“...terei que fazer coisas que ele fazia...vou ficar quase s6.” (E15,2,p1)

O cancro é provavelmente a patologia mais temida do mundo moderno. A
conotacdo negativa que lhe é associada mantém-se, o que contribui para que a
“inadaptagdo a doenga” apresente uma representatividade de 50% dos cuidadores. Nao
sendo um apenas um factor de mortalidade, ¢ uma doenca que cobra uma pesada factura

de angustia e desespero. Esta torna-se um foco continuo de ansiedade e stress.™*’
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Dificuldades face: a Dor: nesta sub-categoria a auséncia de competéncias para
lidar com a Dor € notoria, encontramos nos textos 11 unidades de enumeracgédo, 0 que

representa 55% dos cuidadores:

“tenho dificuldade em lidar com esta dor” (E2,P3,p1)
“...quando ela diz “doi-me aqui” e nés ndo podemos fazer nada!” (E9,P2,pl)
“...é ndo poder que ele passe o dia sem dores...é algo que ndo consigo evitar...é a frustra¢do

que eu tenho...” (E18,P3,p1)

e A falta de informacéo relativamente a dor, a sua abordagem e compreensao €
notdria, estando presente em 60% dos cuidadores entrevistados, como

expressam as citacdes seguintes:

“Eu estava a dar-lhe a medicagdo e ndo podia fazer mais nada.” (E9,P3,p1)
“Aliviar a dor...ninguém consegue...” (E9,P3,pl)

“...como é que eu estarei preparado para poder ajudar?!” (E10,P4,pl)

Relativamente a Dor, é bem presente nos discursos dos cuidadores as
dificuldades no &mbito da tarefa e da compreensdo da mesma. Os cuidadores expressam
a dificuldade em lidar com a Dor. Nesta area 0 apoio e 0 ensino sdo extremamente
valiosos, continuam a ser fundamentais, sdo objectivos ainda muito longe de serem

atingidos pelos profissionais de salde.

Dificuldades face:_ ao Doente — aqui foram identificados quatro indicadores:

e Incapacidade de lidar com o doente — (45%) 9 dos cuidadores incluidos no
estudo apresentaram esta dificuldade, como € expressa nos excertos de texto

seguidamente apresentados:

...tinha momentos em que ndo sabia o que havia de fazer” (E4,P3,p1)
...ele ndo exterioriza as suas emogoes é dificil ajuda-lo!” (E5,P,pl)
“...foi um bocado complicado lidar com a minha cunhada.” (E7,P2,p1)

“...as minhas dificuldades!? O saber lidar com ela.” (E9,P3,p1)
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Esta dificuldade — em lidar com o doente - parece associar-se muito a presenca
da dor e 0 ndo saber como actuar perante a mesma. A incapacidade ou dificuldade em
lidar com o doente passa pelas alteragdes a que ambos estdo sujeitos, seja doente ou
cuidador. H& mudancas marcantes na vida de ambos, que por vezes dificulta a
compreenséo do outro.

A falta de exteriorizacdo de pensamentos, ideias, sentimentos, vivéncias (presente
em alguns discursos analisadas) entre ambos pode ser uma factor que exacerbe esta
dificuldade.

e Relacéo de centralizagéo no doente — 40% - 0 doente passa a ser visto como o
“centro” onde tudo gira a volta, “esta acima de tudo”, 0 cuidador frequentemente
deixa de viver a sua vida em funcdo do doente e da vida deste. Parece existir em

alguns textos uma quase evidente perca de identidade (E18,P2,p1):

...comecei a viver para ela...” (E8,P4,pl)

“«

...0 meu objectivo é ela, o resto a mim ndo me interessa.” (E9,P1,pl)

“...se ele estiver bem, eu também estou bem, € por ai... ” (E20,P5,p1)

e Desvalorizacéo das actividades pessoais - (25%) este item correlaciona-se com
0 anterior — ha o deixar de pensar em si (cuidador) para pensar somente no outro
(doente):

“«

...deixei a minha vida...tudo para tras...” (E7,P4,pl)

“«

...é passar o dia todo no hospital por forma a que nédo se sinta muito sozinho.” (E20,P2,p1)

e Desvalorizacdo pessoal enquanto cuidador — 10% - a abordagem que
apresentam face as suas funcGes enquanto cuidadores é de desvalorizacao.
Poder-se-a notar aqui uma falta de estimulo e valorizag&o por parte de outros em
relacdo as funcbes de cuidador, nomeadamente em relacdo aos profissionais de

saude:

“A mim... que apoio me vdo dar...desde que o déem a ele, é o que a gente quer!” (E4,P6,pl)

“Ndo me choca que disponibilizem mais tempo para o doente que para o cuidador...a

prioridade é o doente...” (E5,P6,pl)
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Outra sub-categoria encontrada refere-se as Dificuldades inerentes face: aos

recursos / apoios existentes, aqui foram definidos dois indicadores:

e Inexisténcia de apoios - 35%:

“...as pessoas a minha volta ja ndo conseguem dar mais resposta” (E1,P3,pl)

“Todas as ajudas a que recorri, ndo se fecharam portas, mas também ndo se abriram
nenhumas...” (E8,P6,pl)

“Talvez um gabinete de apoio” (E12,P6,p1)

e Falta de Informagéo — 30%.

“Sei la!...ndo sabia o que havia de fazer.” (E4,P3,pl)

“...e criaram ilusoes...esconderam a situa¢do...mas a mim ninguém me engana...” (E7,P6,pl)

N&o é incomum haver cuidadores principais sem apoios. Esta situacdo pode estar
associada a diminuicdo média dos agregados familiares, ja que Leme e Silva ® referem
que “ a familia ampliada anteriormente existente, sucedeu a, hoje mais comum familia
nuclear (...) nestas condigdes, a assisténcia pode se tornar dificil” e a escassez dos
apoios formais. Estes cuidadores referem-se igualmente a dificuldade que tém em
aceder aos apoios referentes as institui¢coes de salde.

No ambito da categoria “Dificuldades Identificadas”, ¢ igualmente dificil definir
qual das sub-categorias € mais pertinente nos discursos analisados.

A grande dificuldade parece ainda persistir na compreensdo / aceitacdo da
Doenca versus Dor, denotando-se ao longo dos textos uma espécie de sinbnimo entre
doenca e dor, uma dificuldade na distin¢éo entre ambas.

A dificuldade apresentada para lidar com ambas, bem como com o doente parece
ficar-se em muito a dever a falta de informacdo / formacdo nestas areas, como a

inexisténcia de verdadeiros apoios a estes cuidadores.
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IV — Estratégias utilizadas

Diz-nos Henneze

|52

que a melhor forma de viver a experiéncia de cuidar € vivé-

la de uma forma desarmada, aprendendo com as coisas boas mas também com as coisas

més. Neste reconhecimento, nesta relagdo marcada por um emaranhar de emocgdes e

tensdes, o cuidador tem de desenvolver as suas ac¢des por meio de estratégias, sejam

elas pessoais ou suportes externos. Sdo assim descritas pelos entrevistados diferentes

formas de “protec¢do” face a experiéncia / vivéncia da dor do outro, conforme

verificamos na tabela e no gréfico seguintes:

Tabela 4 — Anélise da Categoria: Estratégias

Recursos: Indicadores Uhid-a_des~de Unidades c~1e (%)
- Significacdo | Enumeracéo
Mecanismos de coping:
Negacdo 11 9 45%
Esquecimento 1 1 5%
Ser positivo/a 9 8 40%
Serenidade 4 4 20%
Internos Aceitacdo / Enfrentamento 8 5 25%
Dar-se prioridade 2 1 5%
Procura de informagdo 2 2 10%
Distraccéo 11 7 35%
Esperanca 10 9 45%
Fomentar a ligacdo / relagdo 11 9 45%
com o doente
Redes de Apoio:
Consulta da Dor / Hospital / 16 14 70%
Profissionais de Saude
Familia / Amigos (pessoas 16 14 70%
Externos |Significativas)
Trabalho (entidade 3 3 15%
empregadora)
Religido 4 4 20%
Medidas alternativas 1 1 5%

Fonte: a prépria
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Gréfico 19 — Estratégias utilizadas
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Estabeleceu-se a categoria — Estratéqgias utilizadas, e posteriormente definiu-se como

sub-categoria - Recursos, que se subdividem em duas sub-categorias de nivel II:

e Recursos Internos — onde encontramos 10 indicadores - Mecanismos de Coping
utilizados pelos cuidadores. O “Coping” como estratégia de gestdo pessoal, na

manutencao do equilibrio homeostatico.®®

No discurso dos entrevistados verificamos 0 uso de variadas estratégias para
gestdo da experiéncia vivida, sendo que a negacao e o ser positivista atingiram os 45%
e 40% respectivamente, nocles antagdnicas, mas representativas nos discursos
analisados. A manutencdo da esperanca é fundamental como estratégia primordial
para os cuidadores representando igualmente 45% dos entrevistados, e por fim o
fomentar a relagcdo com o doente, o fortalecer de lagos é também uma estratégia

utilizada por 9 dos cuidadores (45%).

- Negacéo (45%):

“...esquecer, esquecer...viro para outras coisas...” (E1,P5,p1)

“Eu ndo falo da doenga, pronto!” (E13,P5,p1)
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-Esquecimento (5%):

“...para se esquecer da dor que tem” (E6,P5,p1)

-Atitude Positiva (40%):

“...ver o lado bom...” (E1,P2,p1)
“...tento falar em coisas positivas...” (E13,P5,pl)
“Rir das coisas...levar as coisas mais a brincar, porque se levamos a vida muito a sério as

coisas custam mais. ” (E14,P5,pl)

-Serenidade (20%):

“...manter uma serenidade...” (E10,P5,p1)
“...um dia de cada vez...” (E11,P4,pl)

-Aceitacdo / Enfrentamento (25%):

“...tem de encarar os tratamentos...” (E5,P5,pl)

“...temos de encarar aquilo que temos!” (E12,P3,pl)

- Dar-se prioridade (5%):

“Comecei por dizer, vou ter um tempo para mim...” (E9,P5,p1)

-Procurar informacéo (10%):

“...tém elucidado com devemos agir...” (E19,P6,p1)

-Distraccéo (35%):

“Inventamos tudo...para...animar” (E6,P3,p1)

“Rir das coisas...” (E14,P5,p1)
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-Esperanca (45%):

“...ninguém sabe o futuro..mas hd muitas historias de pessoas... que sobrevivem...”
(E5,P5,p1)
“...com a esperancga que o dia seguinte seja melhor...” (E11,P4,pl)

“Pensar que as coisas vdo ser melhores...” (E20,P5,P1)

-Fomentar a ligagéo / relagdo com o doente (45%):

“Cuiddvamos um do outro...e continuamos...” (E1,P4,pl)
“...estar presente e dar-lhe confianc¢a.” (E10,P5,p1)

“...vou ter mais vezes com ele...” (E14,P3,pl)

A valorizacdo do afecto, numa perspectiva de fortalecimento de lagos, parece uma
das estratégias utilizadas pelos cuidadores e que bem os caracteriza.

e Recursos Externos — Aqui foram identificados como indicadores, diversas redes

de apoio como:

- Consulta da Dor / Hospital / Profissionais de Salude — referidos como redes de apoio
por 70% dos entrevistados:

“...muito apoio que as Senhoras Enfermeiras...” (E3,P6,p1)
“...pude chorar e gritar junto de uma médica...” (E7,P6,p1)

“...recorro a vocés...” (E20,P5,p1)

- Familia / Amigos (pessoas significativas) (70%):

“...recorria a minha filha...” (E4,P3,p1)
“...afamilia...é o apoio” (E12,P5,p1)
“...afamilia é tudo...” (E18,P4,pl)

-Trabalho (entidade empregadora) — é um recurso externo utilizado por 3 dos
entrevistados (15%): “a nivel do trabalho consegui conciliar” (E9,P4,p1)
“Lido bem...também trabalho num hospital...” (E13,P3,p1)
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-Religido (20%):

“Deus logo vé o que ha-de fazer...” (E13,P1,pl)
“..afé afé afé..” (EL7,P5pl)

Para os cuidadores parece ser de igual realce quer a utilizacdo de recursos
formais como é o caso do recurso aos profissionais de salde, e quer informais (amigos e

pessoas significativas).

V — Sentimentos e Emogdes

A cadeia complexa de um acontecimento comega com a emoc¢do e termina no
sentimento. O sentimento é uma experiéncia mental dirigida para o interior, traduzindo
de certa forma o estado da vida numa linguagem do espirito. ** O sentimento é uma
sensacdo intensa, porque é susceptivel de absorver as fortes energias activadas pelas
associagOes ligadas as percepcdes. Ja a emocdo, segundo Serra ***, assume-se como o
verdadeiro fundamento da personalidade, sendo através dela que nos ligamos aos outros
e a nos proprios, na regulacdo dos nossos actos e pensamentos, nos impulsos e planos de
acgdo. Os sentimentos e as emogdes constituem-se desta forma como processos que
facilitam a compreensdo e a resolucdo de determinado problema, dando-nos
simultaneamente a oportunidade de mudarmos de direc¢do, sempre que assim o
pretendermos.®® Envolvem imagens mentais complexas, tanto de prazer como de dor, e
dependem das circunstancias objectivas. O sentimento em si mesmo, € apenas tdo
estavel como o objecto ao qual estd ligado.*® Procuramos entdo conhecer quais 0s
sentimentos e emogdes que norteiam a accao, ou que resultam desta, dos cuidadores de
doentes com dor cronica oncoldgica. A analise de contetdo referente a categoria —

sentimentos e emogdes — mostrou que os discursos se centram em seis sub-categorias de

nivel I:
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Tabela 5 — Andlise da Categoria: Sentimentos e Emocdes

Sentimentos e . Unidades de | Unidades de
. Indicadores L ~_| (%)
emocoes: Significacao | Enumeragéo
Esperanca 1 1| 5%
Revolta 4 4| 20%
Sofrimento (tristeza) 14 14| 70%
Angustia 1 1| 5%
Em relacéo a dor
Inseguranca / 4 4{ 20%
Incerteza
Impoténcia 7 7| 35%
(inatingivel)
Coragem 2 1| 5%
Em relacdo aos Afastamento / 9 8| 40%
outros Isolamento Solidao
Tristeza \ Destruigcdo \ 8 6| 30%
Perda
Em relacdo & Esperanca \ 5 3| 15%
experiéncia vivida "Recomec¢o”
Coragem 6 5[ 25%
Aprendizagem 9 7| 35%
Impoténcia 11 10| 50%
Em relacdo ao doente Inquietude \ 1 7| 35%
Inseguranca \ Medo
Aproximacéo \ Afecto 19 15( 75%
Tristeza 6 6| 30%
(revolta)
Em relacéo a si
rorio Mudancga: 11 10( 50%
proprio Alteracao da
percepcéo de sie do
mundo
Revolta \ “pouca 3 3| 15%
atencdo”
Satisfacéo \ 16 14| 70%
Agradecimento \
Reconhecimento da
actuacéo dos
profissionais
Em relacdo aos Valorizagéo da 5 5| 25%
cuidados de salide | competéncia humana
prestados \ e relacional
profissionais de saude Esperanca \ 3 3| 15%
Seguranga
Reconhecimentos de 7 7| 35%
limitagdes na
actuacdo \ recursos
existentes dos
profissionais
Conforto \ Alivio 3 3| 15%

Fonte: a propria
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Gréfico 20 — Sentimentos e Emocgdes
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Fonte: a prépria

Relativamente a sub — categoria de nivel | — Sentimentos e EmocGes:

e Em relacdo a Dor — foram definidos os seguintes indicadores:

- Esperanca — (5%):

“Vamos ver se esquecemos o que esta dor trds, ver o lado bom...” (E1,P2,pl)

- Revolta — (20%):

“...€ que nunca teve dores...tenho uma revolta...” (E16,P2,pl)

“...sem capacidade para lidar com o dia-a-dia...fica incapacitada...” (E18,P1,pl)

- Sofrimento / Tristeza - (70%):

“...é um sofrimento muito grande...” (E3,P1,p1)
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“Sofrimento...ndo tem explicagdo...” (E7,P1,pl)

- Angustia (5%):

“tem...sente...clama...ndo a consegue suportar...” (E10,P1,pl)

-Inseguranca / Incerteza - (20%):

“Dor para mim é uma preocupacdo constante...” (E9,P2,p1)

“...algo instavel...” (E19,P1,pl1)

-Impoténcia (como algo inatingivel) - (35%):

“...até que ponto posso interferir...ndo estd ao meu alcance” (E10,P1,p1)

“...é muito pessoal e profundo...a pessoa fica incapacitada...” (E18,P1,pl)

-Coragem — (5%):

“...sempre disposta para ouvir o que me quisessem dizer...” (E7,P2,pl)

A revolta, a tristeza, a inseguranca e a impoténcia, sdo 0S sentimentos
predominantes nos discursos dos cuidadores relativamente a Dor, sempre associada a
substantivos ou adjectivos de cariz negativo. Por ambivaléncia surgem duas conotacoes
positivas — a esperanca e a coragem, como que se Dor lhes tivesse proporcionado uma
forca intrinseca a cada cuidador, capaz de despoletar sentimentos que caracterizam o

futuro de forma positiva.

e Em relacéo aos outros — 0s sentimentos identificados dizem respeito:

-Afastamento, isolamento, soliddo — (40%):

“...abandonei tudo...s6 me sentia bem ao pé dela...” (E7,P4,pl)

“...ele ndo consegue estar sozinho...a minha familia ja estd afastada...” (E20,P4,p1)

112



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

e Emrelacdo a experiéncia vivida — foram identificados 4 indicadores:

-Tristeza / Destruicéo / Perda — (30%):

“...é uma dor profunda que ataca o coragdo, ataca tudo, a noés e a ela” (E2,P3,pl)
“...pensar que ndo vou ter um auxiliar, vou ficar sé...” (E15,P2,pl)

“...fez desmoronar...tudo...” (E20,P2,p1)

-Esperanca / Recomeco — (15%):

“...que as coisas correram bem...que ninguém sabe o futuro...encara-las de forma positiva”
(E5,P5,p1)

“...para que haja um ambiente de bem-estar ndo pode haver sofrimento...” (E10,P2,p1)

A esperanga como sentimento demonstrado pelos cuidadores, parece definir-se
como um mecanismo de defesa usado pelos cuidadores. E como se ela veiculasse que 0
futuro € de alguma forma benevolente. Sentimento de que o que existe pode ser
melhorado. Relaciona-se também com a relacdo. E uma esperanca partilhada, desta

forma, a experiéncia é menos solitaria para todos.

-Coragem - (25%):

“...é um desafio...procure uma solugdo seja ela qual for...” (E10,P1,pl)
“...temos de encarar aquilo que temos!” (E12,P3,pl)
“...isto tudo tem-me dado muita forca, e d& para tudo, d& para mim, da para as minhas

filhas...para conseguir...” (E13,P5,pl)

-Aprendizagem — (35%):

“...fui aprendendo a lidar com a situa¢do...tenho que lhe dar forgas, tenho que ter forcas eu!”
(E9,P2,pl)

“...a minha vida é um circulo...mas aprendi a lidar com a situacdo.” (E9,P4,p1)

“Mas a gente, tem de ser assim, um dia ha-de haver quem o faca por nés”. (E19,P4,pl)
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Face ao exposto é importante realcar as conota¢des positivas que os cuidadores
associam a experiéncia vivida. Aprendizagem, como algo benéfico, com uma
representatividade de 35%, e novamente nos surge a esperanca e a coragem COmMo

sentimentos que resultam de uma experiéncia penosa mas que o0s engrandece.

e Em relacédo ao doente — Foram definidos 3 indicadores — de realgar o sentimento
de impoténcia com 50% de representatividade, e o0 sentimento de aproximacao e
afecto com um valor significativo de 75%, referido por 15 dos 20 cuidadores,

com 19 unidades de significacéo:

-Impoténcia — (50%):

“Acho que ndo consigo responder-lhe as suas necessidades” (E1,P3,pl)
“...ndo consigo fazer nada!” (E6,P5,pl)

“...sinto-me impotente...ndo poder transmitir...” (E16,P3,p1)

Actualmente vivemos numa sociedade em que a pessoa € valorizada apenas na
medida em que é produtora imediata de riqueza material, situacdo essa que com a
doenca / dor, se vai contrariando, pelas limitaces e perdas que acompanham o
processo. Afecta doente e cuidador. E fundamental contrariar este sentimento de
impoténcia ou até mesmo de inutilidade que pode afectar o cuidador. Deve haver
ensino, envolvimento em todos os cuidados de satde prestados ao doente, e reforco da

auto-estima bem como valorizacéo do papel enquanto cuidador.

-Inquietude / Inseguranca / Medo — (35%) — a falta de ensinos e apoios marca a

presenca deste sentimento:

“Ele ndo estar sossegado ao pé mim...” (E3,P3,pl)
“...hoje esta bem, mas amanhd pode ndo estar...” (E9,P4,pl)

“...dificuldades do futuro...isso é que tenho receio...” (E11,P3,p1)

-Aproximacao / Afecto — (75%) — como necessidade de reforcar os lagos, resulta da

prestacdo de cuidados afectivos — como a presta¢ao de conforto, carinho, presenca:
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“...se tem amor a volta, deve ajudar muito...” (E17,P1,p2)
“Tenho que dar carinho...ver se comeu, ndo comeu...” (E9,P2,pl)

“...estar presente e dar-lhe confianga...” (E10,P5,p1)

e Em relacdo a si proprio — foram delineados 2 indicadores:

-Tristeza / revolta — (30%) — muito associada ao sentimento de impoténcia, € como que

a fazer antever um sentimento de culpabilizag&o:

“...estar aqui magoado, de cara triste...” (E2,P2,pl)

“...as vezes descuramos, pensamos que estd tudo bem...tenho uma revolta...” (E16,P2,p2)

-Mudanca: alteracéo da percepcéo de si e do mundo - (50%):

“Mudou tudo! Para mim e para os filhos...” (E3,P2,pl)
“Um dia de cada vez...” (E11,P4,p1)

“...porque se levarmos a vida muito a sério as coisas custam mais...” (E14,P4,pl)

Nas narrativas analisadas, parecem aflorar novos valores, novas forma de agir e

pensar o mundo que nos rodeia.

e Em relacdo aos cuidados de saude prestados / profissionais de salde —
inferiram-se 6 indicadores distintos (de realgar a satisfacdo e agradecimento que
os cuidadores demonstram em relacdo aos profissionais de saude — 70%; bem
como a valorizagdo das competéncias humanas; de referir também a
identificacdo das limitagcOes existentes e o sentimento de necessidade de
melhores meios e recursos para uma melhor actuagédo (35%)):

-“Pouca aten¢do” | Revolta — (15%):

“...mais atento...exige uma aten¢do mais particular”. (E1,P6,p1)
“...ndo tiveram um carinho...e criaram ilusoes...” (E7,P6,p1)

“...aquilo ndo presta! Ndo funciona! Tive de aprender a minha prépria custa.” (E8,P6,pl)
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- Satisfacdo / Agradecimento / Reconhecimento da actuagdo dos profissionais de salde
— (70%):

“...80 tenho a agradecer...eu nunca cheguei que fosse mal atendido...” (E2,P6,pl)

“A mim os Enfermeiros sempre me ajudaram...” (E7,P6,pl)

“...acho que ...fazem tudo o que podem fazer...” (E5,P6,pl)

-Valorizagédo da competéncia humana e relacional — (25%):

“...pessoas meigas, muito acolhedoras, sabem tratar, sabem tocar no cora¢do...” (E9,P6,pl)

“...ndo imaginei...haver tanto humanismo.” (E10,P6,p1)

-Esperanca / Seguranca — (15%):

“Espero que todos colaborem para...podermos ultrapassar isto.” (E4,P6,pl)

“Espero, até hoje...ndo tenho nada...sinto que me ddo apoio...” (E11,P6,pl)

-Reconhecimento de limitagOes na actuagéo / recursos existentes — (35%):

“...tém limitagdes no pessoal...tém de gerir o vosso tempo e as varias limitagoes...” (E5,P6,pl)

“...é uma necessidade que vem de trds... talvez um gabinete de apoio...as coisas mais

organizadas...” (E6,P1,pl)

-Conforto / Alivio — (15%):

“...a minha mae...ndo podia estar melhor...” (E9,P6,pl)

“...tenho sido sempre aqui ajudada...sempre apoio aqui dentro.” (E17,P3,pl)

Os sentimentos reflectidos em relacdo aos profissionais de saude revelam
sentimentos de ambivaléncia. H4 o reconhecimento mas também a revolta, existe a
satisfagdo mas também o reconhecimento das limitagdes. Pela complexidade que é
cuidar, pelos dilemas com que se deparam, pelos apoios que tém ou ndo, surgem uma
multiplicidade de sentimentos face aqueles que Ihes servem de recursos formais, mas
que nem sempre atendem ou valorizam as suas necessidades enquanto cuidadores. De

realcar o relevo que os cuidadores ddo a competéncia humana e relacional que 0s
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profissionais de salde devem ter. O agradecimento aos profissionais tem uma forte
representatividade — referido por 14 dos 20 cuidadores entrevistados.

VI — Valores dos cuidadores

Para além dos sentimentos que afloram nos discursos dos cuidadores, ha valores
que regem a sua actuacdo. Sao valores que marcam o compasso do cuidar, norteiam a
accdo do cuidador perante o doente. Através da andlise elaborada emergiram quatro

valores fundamentais:

Tabela 6 — VValores dos cuidadores

. Unidades de Unidades de | Valores dos
Indicadores o . .
Significacdo Enumeracao cuidadores
Amor 16 12 60%
Dever \ Obrigacdo 11 10 50%
Unido familiar 9 9 45%
Respeito 3 3 15%

Fonte: a propria

Gréafico 21 — Valores dos cuidadores

Valores dos cuidadores
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Fonte: a propria

- Amor — valor demonstrado por 12 dos entrevistados (60%), fundamental no acto de

cuidar:

“...agarravamo-nos um ao outro...” (E4,P4,pl)
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“...0 entendimento entre os dois continuou.” (E11,P4,pl)
“...como gosto...” (E16,P3,p1)

“...se a pessoa que estd a volta dele o ama...” (E17,P6,p1)

- Dever / Obrigacéo — valor presente em 50% dos casos:

“...pronto é meu familiar...” (E6,P4,pl)

“Somos quatro...os que mais passamos sou eu e a outra...” (E9,P5,pl)
“...como marido...” (E16,P3,pl)

“...um dia hade haver quem faca por nés.” (E19,P4,pl)

- Unido Familiar — (45%)

“Quando se vé um familiar tdo perto, nestas condigdes...” (E2,P3,p1)

“...o0 sofrimento...minimizado por um espectro familiar, onde eu e ela temos apoio...”
(E10,P3,p1)

“Porque eu vivo a familia, ¢ tudo...” (E18,P2,p1)

- Respeito — (15%)

“...quando foi para casa mentia...ele ndo nos queria preocupar...” (E5,P3,pl)

“Ela ndo demonstra, ela é muito forte, mas sinto...” (E16,P2,pl)

A hierarquizagdo de valores proferida pelos cuidadores diz respeito ao
patrimonio interior de cada, mas também se sobrepdem valores dominantes da
sociedade actual. Os valores enunciados prendem-se essencialmente com o amor (afecto
e carinho que nutrem pelo doente) e com o dever (obrigacdo). Pimentel ** fala-nos da
familia como uma institui¢do que privilegia a afectividade: “a familia actual tende a
valorizar mais a afectividade...”, por outro lado um acrescimento de familias nucleares,
faz com que com haja uma ruptura com a consciencializacdo da solidariedade e nasce
um sentimento de obrigacao / dever. Parece existir um misto de valores que rege a acgédo
destes cuidadores, ainda que o valor “amor” seja o mais verbalizado (12 cuidadores 0

referiram como valor principal).
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VIl - O Contexto do Cuidar

Pretendeu-se estabelecer a categoria — 0 contexto do cuidar, por forma, a

evidenciar factores preponderantes no discurso dos cuidadores no que diz respeito a

perspectiva do cuidar em relacdo ao cuidador, em relacdo a pessoa cuidada, em relagdo

a familia e amigos e em relacdo aos profissionais de saide como se evidéncia no quadro

seguinte:

Tabela 7 — Andlise da Categoria: O contexto do cuidar

Cuidar emrelaco: Indicadores U_nld_afies Eje Unidades Eje (%)
Significacdo | Enumeracdo
Tomada de contacto comos 23 20| 100%
. problemas no contexto de cuidar
Ao cuidador Baustio 9 of 45%
Satisfacdo 10 10| 50%
Necessidade de acompanhamento 12 11| 55%
A pessoa cuidada Cuidarprivilegiandg as 13 111 55%
necessidades afectivas
Satisfacdo de necessidades 3 3[ 15%
Como redes de apoio (unido \ 16 141 70%
A familia e amigos colaboracédo organizada no cuidar)
Reconhece o Hospital ou 15 13| 65%
instituicdes de salide como meio
para cuidar da dor
Necessidade de profissionais com 21 151  75%
Aos profissionais de  |diferentes competéncias para
salde cuidar (cientificas e relacionais \
humanas)
Reconhecimento de maior 7 7 3%
adequacdo de meios para melhor
controlo da dor

Fonte: a prépria
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Gréafico 22 - O contexto do cuidar
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Fonte: a prépria

Cuidar em relacdo: ao cuidador:

- Tomada de contacto com os problemas no contexto de cuidar — em todas as
entrevistas este dominio foi abrangido. A percepc¢do e os diferentes aspectos inerentes

ao acto de cuidar foram referidos por todos os cuidadores:

“...tivemos que mudar muita coisa...” (E3,P2,pl)
“...impede que tenhamos a rotina que tinhamos...” (E10,P4,p1)

“...mudancas...emprego...familia...tudo...” (E18,P2,pl)

- Exausté@o — presente no discurso de 9 dos 20 cuidadores entrevistados (45%):

“...estds cansado, saturado...” (E2,P2,pl)
“...deito-me as 3horas da manha...” (E18,P5,pl)

- Satisfacdo — com um valor representativo de 50% dos casos analisados:

“Ela conseguia superar a dor, e eu acho que também, sempre as duas.” (E7,P2,pl)
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“...isto tudo tem-me dado forgas...” (E13,P5,p1)

“...se ele estiver bem, eu também estou bem...” (E20,P5,p1)

Cuidar em relacdo: a pessoa cuidada — foram definidos 3 indicadores:

- Necessidade de acompanhamento — factor preponderante, e marcante em 11 dos
discursos analisados (55%):

“...ndo consigo fazer nada...temos a ajuda dos médicos.” (E6,P5,pl)
“é muito dificil...recorro a vocés...” (E11,P5,p1)

“...¢ que poder que ele passe o dia sem dores...é algo que ndo se pode evitar...” (E18,P3,p1)

-Cuidar privilegiando as necessidades afectivas — 55% dos casos demonstrou ao longo
dos discursos o realce que deve ser estabelecido no acto de cuidar a abordagem

relativamente as necessidades afectivas:

“...sem dor, de dor, mas como psicoldgica...ataca o coragdo, ataca tudo...” (E2,P3,pl)
“...distrai-10, ouvi-lo... ” (E14,P3,p1)

“...tento falar ao mdximo com ele...que ele gosta...” (E18,P5,pl)

Cuidar em relacdo: a familia e amigos - como redes de apoio — pressupde-se a uniao

familiar e até a colaboragdo organizada no acto de cuidar (70%):

“...encontrei uma prima que também tem sido um...apoio” (E7,P4,p1)
“...cada um a vez, vem ca hd hora que pode...” (E14,P4,p1)

“...mas gerimos...vai um, vem outro...” (E19,P4,pl)

Cuidar em relacdo: aos profissionais de satde — definiram-se 3 indicadores:

- Reconhece o hospital ou institui¢cfes de saide como meio para cuidar da dor (65%):

“...enquanto esteve internado o meu pai ndo tinha dores, tinha medicagdo...” (E5,P3,p1)

“...ligava para aqui quando aparecia uma dor” (E12,P5,p1)
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- Necessidade de profissionais com diferentes competéncias para cuidar (competéncias
cientificas e relacionais / humanas) — factor referido por 15 dos cuidadores, com

presenca de 21 unidades de significacdo — 75%:

“...sdo todas boas colaboradoras e ddo o apoio que ele precisa...” (E4,P6,pl)

“...as necessidades que tenho tido foram de falar com as enfermeiras...tém sido impecaveis...”
(E16,P6,p1)
“...tenho sido sempre aqui ajudada...sempre apoio aqui dentro” (E17,P3,pl)

-Reconhecimento de maior adequacéo de meios para melhor controlo da dor — 35%:

“...apesar das necessidades...” (E9,P6,pl)

“Deviam haver mais centros de apoio...lidar com isso as vezes custa muito.” (E14,P6,p1)

Da analise realizada, verifica-se que o cuidador refere “exaustdo” (45%)
resultante do acto de cuidar. A sobrecarga, relacionada com o cansaco fisico, a falta de
tempo para cuidarem de si mesmos, o0 isolamento, podem levar a situacdo de exaustdo
(fisica e psiquica).

No entanto de realcar a referéncia a “satisfacdo” (50%) face &s fungdes que
desempenha enquanto cuidador. Apesar do “cansaco” que manifestam, parece surgir

aqui um sentimento de alegria e realizacéo face ao papel desempenhado.

V111 — Aprendizagem do cuidar a pessoa com dor

A missao de cuidar implicou para o cuidador reajustamentos, que se traduziram
em mudancgas, pessoais, familiares e sociais. A extensdo destas mudangas, 0s
sentimentos e emocgdes decorrentes de diferentes contextos, a teia de acontecimentos
que daqui decorre vai gradualmente transformando o simples cuidador num “cuidador

profissional”. Apds a analise dos discursos a categoria — a aprendizagem do cuidar a

pessoa com dor — foi subdividida na categoria de nivel | — Fases da Aprendizagem,

onde delineamos, posteriormente sub-categorias de nivel II: a iniciacdo, a

interiorizacdo e a aquisicao de competéncias enquanto cuidador.
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Tabela 8 — Andlise da Categoria: Aprendizagem do cuidar a pessoa com dor

. Unidades de [Unidades de
Indicadores o . . (%)
Significacdo | Enumeracéo
O relatar do medo, das etapas 29 20| 100%
vividas para lidarem com.. \

Satisfacdo de necessidades

Iniciacdo

imediatas, a cumprir...

Tomada de consciéncia, 35 19 95%

enfrentamento, procura de ajuda,
i i a - ~
Interiorizacdo valorizagcdo dos aspectos

emocionais \ de si mesmo.

M aior disponibilidade, 11 8 40%
valorizagdo de outros aspectos
(componente psico-emocional e
afectiva), dar significado também
a sua vida, ganhar com a

Competéncias

experiéncia.

Fonte: a propria

Gréfico 23 — Aprendizagem do cuidar a pessoa com dor

Aprendizagem do cuidar a pessoa com dor:
fases

H|niciacdo B |nteriorizacdo Competéncias

Fonte: a propria

Sub-Categorias Nivel II:

- Iniciagcdo — esta é fase onde encontramos todos os cuidadores, alguns ainda se

encontram nesta etapa, outros ha muito que a ultrapassaram:

“Mudou tudo!” (E3,P2,pl)
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“...temos que abandonar outras coisas...” (E6,P2,p1)

“...um desafio...” (E10,P1,p1)

-Interiorizacé@o — apos o dissecar dos discursos pudemos encontrar 19 dos 20 cuidadores
nesta etapa (95%) — caracteriza-se pela tomada de consciéncia desta nova situacdo que
vivenciam, enfrentamento, procuram ajuda, ha valorizagdo de outros aspectos até entéo

descurados, h interiorizacdo do papel de cuidadores:

“...muitas vezes ligava para saber como fazer...” (E3,P3,p1)
“...ndo posso ir de cabega baixa, erguer a cabe¢a para cima...” (E7,P5,p1)

“...temos que encarar aquilo que temos...” (E12,P5,p1)

-Competéncias — nesta ultima etapa, encontramos apenas 8 dos cuidadores entrevistados
(40%), aqui insere-se a capacidade de apresentar maior disponibilidade, a capacidade de
valorizacdo de outros aspectos — como a componente psico-emocional, a capacidade de
se valorizar enquanto cuidador, dar significado também a sua vida, de retirar ganhos da

experiéncia vivida:

“Se vou desmotivada as coisas ficam mais complicadas...” (E7,P5,p1)
“...vamos aprendendo...um dia de cada vez...” (E11,P4,pl)

“...fez-me pensar... pensar muito par qué as vezes uma discussdo...coisas fiiteis”’ (E16,P4,pl)

A aquisicdo de competéncia, é a etapa mais dificil de ser atingida. Apesar de
apresentarem tempos significativos de cuidadores, 0 avanco e recuo nestas etapas parece
existir. Ha uma flutuacdo entre a 12 e a 22 etapa, (onde predominantemente se encontram
o0s cuidadores entrevistados) sendo que a Ultima so6 sera atingida na sua plenitude apds
um trabalho continuo que exige mudangas e novas aquisicoes.

Por meio das anélises anteriores foi também possivel estabelecer 4 diferentes
periodos em que os cuidadores podem ou ndo se encontrar / ou ter encontrado,
decorrentes do acto de cuidar (segundo critérios estabelecidos por Marques em 1991), e

estabeleceu-se igualmente a relacéo face ao tempo a que é cuidador:
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Tabela 9 — Etapas do cuidar

Etapas do Cuidar — presenca ou auséncia destas

Entrevistas | 12 Etapa (enfrentar a 22 Etapa 32 Etapa 42 Etapa

(tempo que é realidade — ha impacto, (reorganizacéo, (perda - a solidao, (restabelecimento
cuidador) desorganizagao, definicdo de separag&o, nogao — adaptacio e
procura) papeis) das limitagcbes em aprendizagem)
actuarem)
E1l v’ v v v

(8 meses)

(6 meses)
E6

(6 meses)
E7

(1,5 anos)
E8

(2 anos)
E9

(2 anos)
E10

(1 ano)
E1l1

(1 ano)
E12

(1 ano)
E13

(6 meses)

(9 meses)
E17

(6 meses)
E18

(8 meses)
E19
(1,5ano0s)
E20

(1 ano)

X« XX KA K XA XA X X XXX

(fase de transicdo)

AT VA N A A N T N N N N N A N N VR N R N IR NI
ANEER VAR VR NN B VR N N I R N N VA N R N B N R VAP
AT VA N VA NI N NI N N N N U VR VI VA VR (A

X S

Fonte: a propria

Através da tabela que se estabeleceu € possivel compreender que a maioria dos
cuidadores nédo se encontra na fase de restabelecimento (55%). Sem presenca na 42 etapa
temos 11 dos entrevistados com uma média de tempo de cuidador de 12 meses.

Agqueles que apresentam evidéncia de terem “atravessado’todas as fases com algum
sucesso representam 45% dos entrevistados — representando estes, uma média de 14

meses como tempo de cuidador.

Outra dimensdo que se conseguiu aferir, através de analises anteriores, diz
respeito as Dimensdes do Cuidar, definimo-las de acordo com a interpretacdo de

Honoré.>
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Tabela 10 — Dimens6es do cuidar

Dimensoes Pessoal Relacional Emocional Profissional Politica Social Humana Etica

do cuidar

45% 90% 100% 90% 70% 5% 5% 25%

Fonte: a propria

Grafico 24 — Dimensdes do cuidar

Dimensodes do cuidar
100%
90% 90%
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45%
25%
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Pessoal Relacional Emocional Profissional Politica Social Humana Etica

Fonte: a prépria

Dos dados obtidos poder-se-a aferir que apenas 45% dao relevo a dimensao
pessoal — h& pouca preocupacdo consigo mesmos enquanto cuidadores; de realcar a
dimensdo emocional e relacional, com 90% e 100% dos cuidadores respectivamente a
evidencia-las ao longo dos discursos. Ddo importancia a relagdo / aos lagos que séo
estabelecidos no decorrer do cuidar e valorizam a componente — Dor emocional, que €é
por todos os cuidadores referida. O aperfeicoamento no cuidar também é uma esfera a
demarcar-se apresentado 90% dos casos inseridos no contexto do cuidar profissional —
dimensao profissional.

A dimensdo politica apresenta igualmente um valor de referéncia — 70% - 0s
cuidadores seguem os seus ideais no acto de cuidar, a ac¢do desenvolve-se tendo como
base aquilo em que acreditam, aquilo que os move é também aquilo que norteia as suas
accOes enquanto cuidadores. A dimensao social e humana, sdo dimensdes com menos
realce nos discursos analisados, apresentando a dimensédo ética algum significado para

25% dos cuidadores entrevistados.
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Procuramos ainda dentro desta tematica, compreender melhor a percepcédo do

“Cuidador Profissional” face a Dor — isto é procurou-se estabelecer uma relacéo entre

0 tempo que é cuidador e a abordagem que apresenta face a Dor:

Gréfico 25 — Tempo que é cuidador principal (meses)

Tempo que é cuidador principal

H 24 meses
H 18 meses
M 12 meses
M 9 meses
E 8 meses

i 6 meses

Fonte: a prépria

Tabela 11: “Cuidador Profissional” — ha quanto tempo é cuidador / relacdo que

mantém com a presenca da dor (gestdo da mesma)

Entrevista

El

E2

E3

E4

E5

E6

E7

Tempo que é

cuidador

8 meses

12 meses

24 meses

12 meses

6 meses

6 meses

18 meses

Mantém a mesma preocupacéo /
percepcéo da dor

“...é mau... a parte psicologica é mais
pesada que a fisica...” (E1,P1,pl) #

“...coisa horrivel...dor é sofrimento...”
(E2,P1,pl) #

“...sofrimento...muito grande...”
(E3,P1,pl) #

“...é sofrimento para mim e para
ele...” (E4,Plpl) #

“...desconforto fisico, algo que
incomoda...sofrimento...” (E5,P1,pl) #

“...sofremos todos...nos e ele...”
(E6,P1,pl) #

“...sofrimento...ndo tem explicagcdo”
(E7,1,p1) #

Apesar da cronicidade da
dor tem dificuldade em
actuar — dificuldade em
geri-la
“...esquecer...esquecer...vir
0 para outras coisas...”
(E1,P5,p1) »

“...ndo se houve uma
risada...parece que esta
casa estd desabitada...”
(E2,P5,p1) »

“...é mais o tempo que
estou a chorar...” “...eu ja
ndo como...” (E3,P5,pl) *
“...€ a gente ndo mostrar
que também estamos a
sofrer...” (E4,P5,pl) "
“...fazer-lhe ver...que as
coisas correram bem...”
(E5,P5,p1) *

“...ndo consigo fazer
nada...” (E6,P5,pl) *
“...tive de aprender a lidar
com a situagdo...ndo posso
ir de cabeca baixa...”
(E7,P5,p1) *
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E8 24 meses “...Dor, dor foi mais a psicoldgica” “...um bocadinho para
(E8,P1,p1) # saltar a corda...”
(E8,P5,pl)
“...comecei a viver em
dependéncia dele...”
(E8,P4,p1) »
E9 24 meses “...eu sofro, ela sofre...” (E9,P1,pl) #  “...ndo consigo que mais eu
posso fazer...” (E9,P1,pl) "
“...para conciliar com a
minha vida...” (E9,P5,pl) *
E10 12 meses “...6 um desafio...” (E10,P1,pl) # “...estar presente...dar-lhe
confianga...” (E10,P5,pl) *
Ell 12 meses “..esofrimento...” (E11,Pl,pl) # “Digo-lhe disparates...é
dificil...” (E11,P5,pl) »
E12 12 meses “...é custosa...tudo isto é “...nenhumas...tirando a
sofrimento... ”(E12,Pl,pl) # familia.” (E12,P5,p1) "
E13 6 meses “mau - estar” (E13,Pl,pl) # “...nem falo...tento falar
coisas positivas...”
(E13,P5,p1) ~
El4 24 meses “...sofrimento...fisico...psicologico...”  “...rir...distrai-
(E14,P1,p1) # lo...brincar” (E14,P5,pl) *
E15 12 meses “...é sofrimento” (E15,P1,pl) # “...apoio dos filhos...”
(E15,P5,p1) *
E16 9 meses “..edificil...” (EI6,Pl,pl) # “...estar ao pé dela
sempre...” (E16,P5,pl)
“...é que ndo sei como
actuar...” (E16,P3,pl) *
E17 6 meses “...horrivel, é sofrimento...” “...é muito complicado...”
(E17,P1,pl) # (E17,P4,P1) N
“.aféafé afe..”
(E17,P5,p1)
E18 8 meses “...€ muito complicado...ndo consigo “...finjo que ela ndo
explicar...” (E18,Pl,pl) # existe...tenho pouco tempo”
(E18,P5,p1) ~
E19 18 meses “...algo instavel...” (E19,Pl,pl) # “...veio a clinica...mas
gerimos bem vai um vem o
outro...” (E19,P5,pl) *
E20 12 meses “...mau estar fisico e psicologico...” “ ...as coisas vdo ser

(E20,1,p1) #

Fonte: a prépria

melhores...recorrer a
vocés...” (E20,P5,pl) *

Denota-se a persisténcia de muitas davidas e dificuldades em relacdo a dor (»).
H& quem agrave a percep¢do da mesma e a forma como lida com ela com o passar do
tempo (presente em 12 entrevistas — 60%);

A maior capacidade de gerir a dor esta presente em 8 entrevistas (40% da
amostra) (*);

A percepcdo da dor como algo negativo persiste e até se acentua em alguns
casos. Ha aumento da percepcdo da dor como sofrimento — associacéo e valorizagdo da

dor psiquica / emocional / espiritual. (presente em toda a amostra - 100%) (#);
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IX — Implicac6es no Cuidar

Cuidar do doente oncoldgico e com dor cronica, foi ja descrito como complexo,

no reconhecimento de que na relacdo que se estabelece é exigido o conhecimento

profundo de si mesmo enquanto cuidador e do doente. Nesta complexidade inerente ao

cuidar, existe a certeza de que existem varios aspectos gratificantes, indutores de um

desenvolvimento pessoal, que enriqguecem sem davida os entrevistados, conforme

verificamos no quadro seguinte:

Tabela 12 - Andlise da Categoria: Implica¢6es do Cuidar - Ganhos

B . Unidades de Unidades de
Ganhos - a nivel de: Indicadores o . (%)
Significacao Enumeracéo
i . . Ganhos no 7 7 35%
Pessoais (a nivel fisico e .
. relacionamento com o
psiquico)
doente
. . Novas formas de agir \ 13 11 55%
Pessoais (a nivel fisico e 40 de sie d
A ercepgdo de sie dos
psiquico) P pe
outros
- Maior ligacdo \ Apoio 7 7 35%
Familiar ) ga¢ P ’
mutuo
Profissional 0 0 0%
. 0 0 0%
Relacionamento com os
outros (a nivel social)

Fonte: a propria

Gréfico 26 - Ganhos resultantes do cuidar

Ganhosresultantesdo acto de cuidar

55%

35% 35%
Ganhos no Novas formas de | Maior ligacédo \
relacionamento agir \ percepgdo Apoio matuo
com o doente desi e dos outros
Pessoais (a nivel fisico e psiquico) Familiar Profissional Relacionamento

com os outros (a
nivel social)

Fonte: a propria

Apbs desenvolvimento da analise de contetido sobre os discursos dos cuidadores

entrevistados, surgiu a categoria — Implicacdes do Cuidar — através da qual de definiu
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uma sub—categoria de nivel | — os Ganhos (decorrentes do acto de cuidar). A partir desta

surgiram as seguintes categorias de nivel II:

e Ganhos a nivel Pessoal:

-Ganhos no relacionamento com o doente (fomentar de elos de ligagdo / enriquecer da
relagcdo) — foram encontradas neste indicador 7 unidades de significacdo e 7 unidades de

enumeracao, o que representa 35% dos cuidadores entrevistados:

“Cuidavamos...e continuamos.” (E1,P4,p1)
“...venho ter mais vezes com ele...” (E14,P4,pl)

“...Tenho de lhe dar mais aten¢do...mudar o saco...” (E15,P4,pl)

-Novas formas de agir / percepcdo de si e dos outros — referido por 55% dos
entrevistados — mudanca positiva (ganho) e significativa para os cuidadores, como se

evidencia nas citagdes seguintes:

“...tento sempre ver as coisas e encard-las de forma positiva.” (E5,P5,p1)

“«

...aprender a lidar com a situa¢do...hoje...nada me afecta...cabe¢a para cima...” (E7,P5,pl)

“«

...fez-me pensar...coisas fiiteis...coisas sem razdo de ser...” (E16,P4,pl)

“...um dia de cada vez...” (E17,P4,pl)

e Ganhos a nivel familiar — aqui foi identificado como indicador — maior ligacédo /

apoio mutuo — presente no discurso de 7 dos 20 cuidadores — 35%:

...tem de haver uma estrutura...equilibrada...” (E9,P2,p1)
...minimizado por um espectro familiar...” (E10,P3,p1)
...cada um vem cd ha hora que pode, depois o jantar faz quem estiver em casa...” (E14,P4,pl)

...tenho outro irmdo...gerimos, vai um, vem outro...” (E19,P4,pl)

A nivel profissional e social ndo se identificaram quaisquer ganhos.

A maioria dos entrevistados refere como consequéncia gratificante do cuidar o

desenvolvimento pessoal, em que ha valorizagdo da propria vida, ha alteragdes na forma
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de agir e de percepcionar o mundo, ha igualmente valorizacdo da relacdo que se
estabelece, valorizacdo das pequenas coisas e simultaneamente desvalorizacdo dos
pequenos problemas.

Neste tipo de cuidados prestados ao doente oncoldgico, o ser humano é
enriquecido, como diz Neto ** ¢ valorizado tudo aquilo que é verdadeiramente essencial
na vida, as relacdes, os afectos, as pessoas, na desvalorizacdo do que da pouca cor a
vida.

Lopes " fala de sentimentos que se estabelecem no decurso da relacdo cuidador
— doente, numa estimulagéo para a vida e na reorientacdo do sentido das escolhas e dos
pequenos grandes acontecimentos.

Assim considera também Watson'*®, na certeza de que o desenvolvimento
continuo da sensibilidade de perceber os outros e nés proprios, sera sempre indutor de
crescimento e evolugdo. No reconhecimento, por parte dos entrevistados, da experiéncia
e vivéncia da dor do outro, centramo-nos nos comportamentos dos processos
interpessoais, ricos e susceptiveis de provocar uma mudanca gradual mas fundamental
para o desenvolvimento do individuo, na sua percepcéo e relacdo com o mundo.

Apesar dos aspectos gratificantes — ganhos resultantes do cuidar — ndo é menos
verdade que o cuidar também acarreta em si aspectos que podem ser desgastantes e
desencadear perdas. Os aspectos mais penosos para 0s entrevistados prendem-se com
as alteracdes a nivel pessoal — como o isolamento / soliddo, com aspectos relacionados
com a vivéncia com a familia — como a distancia criada em relacdo a familia, pelo

tempo que é dispendido ao doente, e aspectos relacionados com a vida social e laboral.
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Tabela 13 - Analise da Categoria: Implica¢fes do Cuidar - Perdas

; i Unidades de Unidades de
Perdas - a nivel de: Indicadores o - (%)
Significacédo Enumeracéao
Soliddo \ alteragdo 8 6 30%
Pessoais (a nivel fisico e |rotina
psiquico) Desgaste \ exaustdo 5 5 25%
Saude 5 3 15%
. Menor relacionamento 6 6 30%
Familiar
\ afastamento
Brofissional Dificuldades no 6 6 30%
crofissional trabalho \ Perda
i Isolamento (Pouco 8 7 35%
Relacionamento com os .
, A relacionamento com o0s
outros (a nivel social)
outros)

Fonte: a propria

Gréfico 27 - Perdas resultantes do acto de cuidar

Perdas resultantes do acto de cuidar

r A A

30% 259 A 30% 30% 35%
) - 15% -

Solidéo \ alteracao
rotina
Saude
Menor
relacionamento \
afastamento
Dificuldades no
trabalho \ Perda da
ocupagéo
relaciona mento
com 0s outros)

Desgaste \ exaustao
Isolamento (Pouco

Fonte: a propria

A categoria definida foi a Perda, e foram identificados os seguintes indicadores:

e Perdas a nivel pessoal (fisicas e psiquicas) — foram 3 os dominios identificados

nesta sub-categoria de nivel 11, como relatam os excertos de textos seguidamente

apresentados:

-Solid&o / Alteracao da rotina — aspecto mencionado por 30% dos cuidadores:

“...impede que tenhamos essa rotina que tinhamos...” (E10,P4,pl)
“...tudo muda..agora estou ali...nada tem significado...” (E12,P2,p1)
“..agora ésoaum..” (E12,P4,pl)
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“...terei de fazer coisas que ele fazia...vou ficar quase sozinha...cavar vou ter que ser eu...”

(E15,P2,P1)

-Desgaste / Exaustao — referenciado por 25% dos entrevistados:

“estas cansado...saturado...” (E2,P4,p1)
“...é mais o tempo que estou a chorar...” (E3,P5,p1)

“...aquilo ndo presta! Ndo funciona!” (E8,P6,pl)

-Saude (fisica) — 15%:

“...eu tinha cirurgias marcadas que tive de adiar...” (E3,P2,p1)
“...jd nem como...” (E3,P5,p1)
“eu deito-me por volta das 3 horas... ha dois anos...” (E18,P5,pl)

e Perdas a nivel Familiar — aqui foram definidas um indicador — Menor

relacionamento / afastamento — cuja representatividade é de 30% dos

entrevistados:

“Tenho filhos menores que ndo posso estar com eles para estar com ele...” (E6,P4,pl)

“...desliguei-me dos meus filhos...” (E9,P2,pl)
“...a minha familia ja estd afastada...” (E20,P4,pl)

e Perdas a nivel Profissional — 6 dos cuidadores referiram esta perda expressa nas

seguintes citacdes (30%):

- Dificuldades no trabalho / Perda da ocupacéo:

“...tive de largar o meu trabalho...” (E7,P2,pl)
“...mudancas no meu emprego...” (E18,P2,pl)
“neste momento parei...” (E20,P4,pl)
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e Perda no Relacionamento com os outros (a nivel Social) — estabeleceu-se como

indicador:
-Isolamento (Pouco relacionamento com os outros) — 35%:

...ele esta murcho...ndo se ouve uma risada...” (E2,P5,p1)
...comecei a viver em dependéncia dela...” (E8,P4,pl)
...eu hd dois anos que ndo vou a praia...” (E8,P2,pl)

“...deixar de ter actividades...” (E11,P2,pl)

Marques no livro “Territorios da Psicologia Oncolégica” de Dura et al *°,
considera que face a complexidade inerente ao cuidar do doente oncoldgico, existira
sempre na consciéncia de cada um, o bom e o mau, numa relacdo entre qualidade de
vida vs preferéncia do doente vs indicacdes clinicas vs factores contextuais. Poder-se-a
também falar numa multiplicidade de alternativas e decisdes que caem em “catadupa”
sobre o cuidador. A familia / cuidador surge ndo sé como suporte para o0 doente mas
também como elemento objecto de cuidado — factor que ndo pode ser descurado pelos
profissionais de salde.

A existéncia da doenca oncoldgica e da dor oncoldgica acarreta para o cuidador
e ndo soO para o doente alteracdes nas suas fungdes, nos seus papéis e na sua dinamica.
Também o cuidador enfrenta 0 medo, a inseguranca, 0s mitos, e pode reagir com
agressividade, negacdo e labilidade. As perdas e 0s aspectos penosos do cuidar
decorrem e toda esta dinamica e vivéncia. O desgaste fisico e emocional pode ocorrer,
resultante da fadiga, chamando a atencdo para as capacidades e limites fisicos e

psiquicos do ser humano.?
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X — Face a utilizacdo da escala de avaliacdo da Dor - EVA (escala visual analdgica)

— Como classifica a dor?

Apo6s a anélise de conteldo elaborada anteriormente sobre os discursos dos
cuidadores, iremos centrar-nos na Gltima questdo (perguntada fechada) desenvolvida no
decurso das entrevistas. Nesta, questionamos o cuidador quanto a presenca da dor do
doente no momento em que decorreu a entrevista, e também como a classificaria face a
toda a vivéncia da dor ao longo do tempo, usando para tal a EVA.

O mesmo processo foi feito em relacdo ao doente mas desta vez consultando o
Seu processo e 0s registos elaborados diariamente pelos Enfermeiros face a Dor do

doente.

Gréfico 28 - Face a utilizacdo da escala de avaliagdo da dor — EVA — como classifica a

dor?

Face a utilizacdo da escala de avaliacdo da dor (EVA) - como classifica a dor?

10 -
9 -
8 - 6,9 6,7
7
6 -
5 -
4 2,9 35
3 -
2 -
1 -
0 - T
Parao Doente Parao Cuidador

M Como classifica a dor na sua Generalidade Como classifica a dor neste momento

Fonte: a propria

Apds a analise do grafico, é possivel verificar a proximidade de valores
atribuidos entre aquilo que é considerado pelo doente e aquilo que é considerado pelo
cuidador. Poder-se-a afirmar a existéncia de uma percepcdo muito similar entre a dor
que € vivida pelo doente e a dor do cuidador — como este vive a dor do outro.

De realcar os valores de EVA elevados — o que pressupde mau controlo da dor.

De igual relevo € a destringa que é feita entre dor fisica e psico-emocional, bem
como a valorizacdo e a importancia que € dada a esta Ultima por todos os cuidadores, e
ainda é a esta que os valores de EVA mais elevados sao atribuidos.

(Nota: Exemplos de entrevistas transcritas e tabelas de analise de conteido em anexo
VIII).
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Apresentacdo e interpretacdo dos resultados referentes ao cruzamento de dados
através de: Analise de Contetildo — Max — gda e SPSS®

No essencial, a Andlise de Conteldo procede a analise de material nédo
estruturado (textos, entrevistas abertas, mensagens, etc.) de forma sistematica, por meio
de um sistema de categorias teoricamente orientadas.

E uma forma de estudo da sociedade que se centra no modo como as pessoas
interpretam e d&o sentido as suas experiéncias e a0 mundo em que vivem.

De acordo com Bardin,” é um “conjunto de técnicas de analise das comunicacdes
visando obter por procedimentos sistematicos e objectivos de descricdo do conteldo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo/recepcédo (varidveis inferidas) destas mensagens” (...)
preocupa -se com as comunicacgdes entre os individuos, qualquer que seja a forma que
estes assumam, numa tentativa de interpretar o seu contetdo e extrair-lhe o seu
significado, podendo ser aplicada tanto numa perspectiva quantitativa como qualitativa.
Enquanto na primeira o que importa é a frequéncia com que surgem certas
caracteristicas do conteldo, na segunda interessa a presenca/auséncia de uma
determinada caracteristica.

O tratamento de dados, deste estudo para além da Analise de Conteldo, é
também efectuado, tendo por base o programa informéatico Max-qda®, onde os dados
(entrevistas) foram introduzidos e sub - divididos em categorias (tal como na anélise de
conteido). Posteriormente esses dados foram transferidos para um outro programa
informéatico SPSS® for Windows versdo 15.0, onde a informacéo foi armazenada numa
base de dados e submetida a - posteriori a uma analise com recurso as ACM — anélise de
correspondéncias maltiplas.

A anélise de Correspondéncias Multiplas (ACM) revela-se um poderoso
instrumento analitico em articulacdo com a Analise de Conteudo, pois:

1. Permite analisar a interdependéncia entre multiplas categorias;

2. Permite projectar as categorias num plano bidimensional, tornando legivel a
estrutura multidimensional do espaco de partida, permitindo detectar, por conseguinte,
tipologias latentes nos atributos;

3. Permite projectar os objectos (individuos/textos) num plano bidimensional,

tornando legivel as proximidades e as oposi¢Oes entre eles.’®
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O procedimento usado pelo SPSS® para esta andalise estad disponivel em Data
Reduction/Optimal Scaling.

Procurou-se a partir das categorias encontradas através da analise de conteldo,
perceber quais os participantes que as referiram (sim ou nédo), e cruza-las entre si e com
outras caracteristicas dos sujeitos (variaveis socio-demogréficas) (sexo, idade, estado
civil, grau de afinidade, escolaridade, tempo que é cuidador, situacdo profissional).

As variaveis (categorias de analise) foram recodificadas em duas categorias:

1= presenca do atributo (sim) e 2= auséncia do atributo (ndo) — tendo os
respectivos value labels assumido em (1) a designacdo da varidvel. A auséncia da
categoria (2) foi etiquetada com um “*”, pois trata-se de uma “ndo categoria” e, por
defeito, 0 SPSS® etiqueta-la-ia com o respectivo cddigo (2).

Assim apenas serdo evidenciadas no plano de ACM, as categorias relativas a
presenca, facilitando a andlise das suas associagdes e a identificacdo das diversas
configurac0es.

Nos outputs vai-se encontrar cruzamentos entre categorias, e proximidade entre
os individuos.

Os resultados sdo apresentados sob a forma de graficos (em anexos)
acompanhados de uma descrigdo narrativa de modo a fornecer uma ligacdo I6gica com
as questdes de investigacao.

Nos outputs encontrados existem dois factores a considerar:

o Informacédo sobre a qualidade da projec¢édo das categorias:

O Alpha de Cronbach é calculado por dimensdo ap6s obtida a quantificacdo
Optima das variaveis. Ou seja, antes da apresentacao dos resultados é feita uma analise
psicométrica, baseada na consisténcia interna. Esta é avaliada pelo Alpha de Cronbach
que é uma medida que prova se o grau de variabilidade total das respostas se associa ao
somatorio das variancias item a item. O seu valor oscila entre 0 e 1. Considera-se um
bom indicador de consisténcia quando o alfa é superior a 0,80. No entanto, sdo
aceitaveis valores proximos de 0,50 quando o niimero de itens é reduzido. %

O Alpha de Cronbach, é uma medida de confianga que indica a qualidade de

ajustamento do modelo.™
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o Contributo das varidveis para as dimensdes:

A Inércia quantifica a variancia explicada por cada dimensdo e varia entre 0 e 1.

Quanto mais perto do limite superior mais variéncia é explicada, pela dimenséo.
E uma medida de discriminacdo que quantifica a variancia de cada variavel, pelo que
quanto mais o seu valor se aproximar do limite superior mais as variaveis em questdo
discriminam os objectos em analise. Os grupos de individuos serdo tanto mais distintos
quanto mais diferenciada for a varidvel em causa. Do ponto de vista geométrico, 0s
pontos representativos das suas categorias tendem, nesse caso a registar projeccoes
distantes entre si. E, ao inves, afastar-se-do pouco da origem, quando se referem a
grupos de objectos relativamente semelhantes, pelo que a varidvel em questdo é pouco
diferenciadora. De notar que quanto mais afastadas estiverem as variaveis da origem do
gréfico e mais adjacentes a uma Unica dimensdo, mais notdrio sera estar-se em presenca
de dimensbes que envolvam tracos de caracterizacdo distintos. Outra situacdo € a
pertenca multipla. Em termos gréaficos tem-se essa percepcdo pela disposicdo dessa
variavel na proximidade da diagonal.

Serdo apresentadas duas dimens@es para melhor compreenséao da ligacdo ou nao
entre diferentes elementos (a apresentacdo bidimensional pareceu ser aquela que melhor
se adequa as categorias encontradas). A escolha de duas dimensdes prende-se com 0
facto de estas serem aquelas que possuem valores mais elevados de variancia explicada.
Procedeu-se a uma avaliacdo dos valores registados pelas medidas de discriminagdo das
variaveis utilizadas na ACM. Quanto maior a medida de discriminacdo maior contributo
para a inércia de cada dimensdo. A leitura gréfica das medidas de discriminagdo
(inércia) permite corroborar a escolha que ird ser proposta para cada uma das duas
dimensdes.™

Conforme foi desenvolvido, os resultados da ACM incluem:

1 - Desde as estatisticas — valores proprios e inércias, medidas de discriminacéo,
quantificacGes e contributos das variaveis.

2 - As imagens gréaficas reproduzem num espago de menores dimensdes a informagédo
contida na matriz de input.

Assim sera apresentado de seguida os resultados encontrados.
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Anélise de dados:

Para dar resposta ao modelo de investigacdo e as questbes levantadas, é
realizado um cruzamento entre as diferentes categorias — impactos; necessidades;
dificuldades; sentimentos; e significado atribuido & dor — entre si, e com variaveis sécio-
demograficas. Serdo apresentadas as principais conclusées e alguns graficos® a titulo de

exemplo, sendo que os restantes sdo remetidos para o anexo IX.

Grafico 29 - Analise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: Impactos

Discrimination Measures
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.
Fonte: a prépria
O impacto a nivel psiquico distancia-se claramente dos outros impactos que

parecem relacionados entre si, e que pertencem a uma mesma dimensdo. Podem-se
identificar aqui 2 grupos.

! Nota: Os gréficos seguidamente apresentados correspondem ao que aparece nos Outputs (resultados) das ACM (via
SPSS®). Como tal, para melhor compreensao dos mesmos segue-se uma pequena legenda explicativa face aos titulos
apresentados: Legenda dos graficos — “Discrimination Measures” — medidas de discriminagdo; “Dimenson” —
dimensao; “Variable Principal Normalization” (nota de rodapé dos graficos) — normalizagdo principal variavel; “Joint

Plot of Category Points” — Lote de conjuntos relativos aos pontos (que constituem) de uma categoria (quantificagdes).
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Pela avaliacdo do sexo poder-se-a concluir que os homens referiram em maioria
face as mulheres o impacto psico-emocional, dando relevancia a este em detrimento de
outros impactos.

S&o todos os vilvos e alguns dos participantes casados que mais proximo se
encontram do impacto psico-emocional.

Relativamente ao tempo que € cuidador, hd uma relacdo entre o aumento de
tempo de cuidador e 0 aumento dos impactos. A média de tempo de cuidador para cada
impacto € superior a 12 meses. A idade parece ter influéncia igual em cada um dos
impactos, sendo que o tempo de cuidador tem mais influéncia no impacto social,
familiar, profissional, e fisico.

Pela distribuicdo apresentada, pode-se verificar que o nivel de escolariedade que
caracteriza os impactos descritos se relaciona com um nivel de formagao “até 4 anos” e
“até 6 anos”. Nivel baixo de formag@o académica. Ainda assim o ensino superior e
secundario estdo proximo do impacto psico-emocional.

Os reformados foram aqueles que maioritariamente referiram o impacto psico-
emocional.

Gréfico 30 - Relagdo entre impactos e algumas varidveis socio-demograficas:

escolaridade, ocupacdo profissional e grau de afinidade.
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Variable Principal Normalization.
Fonte: a prépria
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Podem-se estabelecer duas dimensdes: a 12 em que a escolaridade e a ocupacao
profissional parecem estar mais relacionadas com o impacto psiquico. A 22 dimensao
em que o grau de afinidade se associa ao impacto social, familiar, profissional e fisico.

Grafico 31 - Analise de correspondéncias multiplas:
Proximidade de categorias: Necessidades

Joint Plot of Category Points
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Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

As necessidades psico-emocionais parecem relacionar-se com as necessidades
de ordem cognitiva — existe neste &mbito um conjunto de individuos com caracteristicas
distintas de um outro grupo onde predominam as necessidades de ordem fisica, sociais e
financeiras.

O sexo masculino apresenta maior grau de necessidades de ordem cognitiva e
psico-emocional. O sexo feminino apresenta uma distribuicdo uniforme, ainda com

maior relevancia para as necessidades de ordem fisica e social.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Sdo os casados e viluvos que apresentam maior grau de necessidades de ordem

cognitiva / psico-emocional. Sendo que os casados tém igualmente boa
representatividade nas noutras necessidades.

Em relacdo a situacdo na profissdo, os reformados sdo sem ddvida aqueles que
apresentam maiores necessidades de ordem cognitiva e consequentemente também

aqueles que apresentam maiores indices de necessidades psico-emocionais.

Gréfico 32 - Relagdo entre necessidades e impactos
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Fonte: a propria

Podem-se definir 2 dimensoes:

Dimensdo 1: necessidades de ordem fisica, social, financeiras, e impactos
sociais, profissionais, e familiares. — alteragdes relacionadas com o quotidiano.

Dimenséo 2: impacto psiquico — emocional e necessidades de ordem cognitiva —

alteragoes pessoais / relacionadas com o “intimo” da pessoa.

O impacto fisico tem relacdo para ambas as dimensdes.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Subentende-se que uma desordem a nivel fisico tem implicacdes a nivel social,
financeiro, profissional, e familiar, e vice-versa. A aquisicdo de novos conhecimentos e

apoio facilitariam a auséncia de alteracdes psico-emocionais.
Grafico 33 - Analise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: Dificuldades e Estratégias.
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

Face aos resultados anteriores, podemos definir duas dimensoes:

Dimensdol: recursos externos relacionados com as dificuldades face a dor, a
doenca e dificuldade de acesso aos mesmos recursos.

Dimensdo2: recursos internos relacionados com as dificuldades face ao doente
(também sdo utilizados 0s externos mas com menos relevancia).

Os cuidadores parecem utilizar mais 0s seus recursos internos para lidarem com
0 doente e com as alteragdes que este vai sofrendo. Os recursos parecem ser mais

utilizados na dificuldade face ao doente, relativamente as outras dificuldades.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

As dificuldades face a doenca e a dor e 0 uso de recursos externos parecem ser
maioritariamente do sexo masculino, o sexo feminino apresenta maiores dificuldades
face ao doente e recorre mais ao uso de recursos internos.

O tempo que é cuidador parece influenciar as dificuldades face ao doente.

Essencialmente s&o os reformados que apresentam maiores dificuldades.

Os participantes com menor nivel de escolaridade apresentam maiores
dificuldades.

Grafico 34 - Analise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: Necessidades e Estratégias.

Joint Plot of Category Points
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Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

Pode-se estabelecer duas dimensdes através das quais se identificam dois
grupos: 1 — necessidades psico-emocionais, cognitivas e sociais, relacionam-se com
recursos internos; 2 — necessidades fisicas, financeiras, relacionam-se com o uso de
recursos externos.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 35 - Andlise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: Sentimentos apresentados face a dor

O sentimento de angustia, esperanca, e coragem foram retirados desta analise,
uma vez que tém pouca representatividade na amostra estudada.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

Fonte: a prépria

H& um grupo com caracteristicas semelhantes, em que apenas a “revolta”
aparece distanciada. A “incerteza”, a “insegurancga”, a “impoténcia” e o “sofrimento”

estdo associados entre si.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 36 - Relagdo entre sentimentos apresentados face a dor e algumas variaveis

socio-demograficas: escolaridade, grau de afinidade e ocupacao profissional

Discrimination Measures
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Dimension 1

Ssiona

Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

A revolta e o sofrimento parecem estar mais associados a variavel escolaridade
(relevancia “ensino superior”); o grau de afinidade apresenta influéncia em ambas as
dimensdes. A ocupacdo profissional apresenta pouca representatividade neste grafico
(mais proximo de zero) no entanto, (nomeadamente a referéncia aos reformados) esta

relacionada com sentimentos face a dor de impoténcia, inseguranca, incerteza.

O tempo que se é cuidador parece influenciar a percepcdo negativa face a dor.
Quanto mais tempo de cuidador, maior tendéncia para o aparecimento de sentimentos
negativos face a dor.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 37 - Andlise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: Sentimentos apresentados face a experiéncia vivida.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

Temos 2 grupos definidos:
Cluster 1 — individuos com sentimentos positivos: esperanca, coragem e a
aprendizagem que dai decorre.

Cluster 2 — sentimentos negativos — perda e a tristeza.

Verifica-se a tendéncia de pessoas com mais idade fazerem referéncia aos
sentimentos mais negativos. (acima dos 60 anos de idade).

De realcar o facto de quanto mais tempo de cuidador maior é o sentimento de

aprendizagem face a vivéncia.

De notar que os participantes que referiram a esperanca e a aprendizagem se

encontram em niveis mais elevados de formacao academica.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 38 - Andlise de correspondéncias multiplas:
Proximidade de categorias: Sentimentos apresentados face aos profissionais de satude

/ cuidados prestados.
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Fonte: a prépria

Nas duas dimensbes definidas denotam-se diferencas bem notorias:

Dimensao 1 — sentimentos face aos cuidados prestados e profissionais de satde —

esperanca e a valorizacao de aspectos relacionais/humanos sdo sentimentos que parecem
associados pelos cuidadores.

Dimensdo 2 — satisfagdo, mas também o reconhecimento das limitagOes,
conforto e a revolta.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

O sexo feminino estd mais associado ao sentimento de esperanca, mas também
de revolta e reconhecimento de limitagdes. O sexo masculino relaciona-se com a

valorizacdo da componente relacional e humana e satisfagéo.

Grafico 39 - Analise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: ocupacéo profissional.
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Fonte: a prépria

Os reformados sdo aqueles que apresentam sentimentos mais divergentes:
sdo eles que referem esperanca, mas também sdo eles que referem a revolta. A
valorizagdo da componente humana e relacional é essencialmente atribuida a estes
cuidadores.

O conforto e o alivio parecem associados a pessoas com menor tempo de
cuidadores, sendo que a revolta atinge 2 extremos (6 meses e 0S 24 meses), a
valorizagdo da competéncia humana e relacional diz respeito a cuidadores com mais
experientes.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 40 - Relagdo entre sentimentos face aos profissionais de salde e algumas

variaveis socio-demogréaficas: idade e tempo que é cuidador
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

Verifica-se a idade como tendo influéncia nas duas dimensdes, e o tempo de

cuidador com maior relevancia para a dimensdo 1 — esperanca e valorizacdo da
competéncia humana e relacional.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 41 - Andlise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: Sentimentos face ao doente.
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

A presenca de medo / inseguranca e impoténcia (ainda que com menor

representatividade) faz igualmente despoletar um sentimento de aproximacéo e afecto
face ao doente.

Apesar de uma distribuicdo semelhante, parece existir uma maior interaccao entre
grau de afinidade e sentimentos de impoténcia.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 42 - Andlise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: Significado atribuido a dor.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

O sig. dado a dor: algo fisico
O sig. dado & dor: ameaga

sig. dado a dor: comp.
psico-emocional

O sig. dado a dor:
destrutiva/perda
sig. dado a dor:
impoténcia

0O sig. dado a dor:
incerteza/medo
sig. dado a dor: incémodo

sig. dado a dor:
ma/horrivel/insuportavel

sig. dado a dor: mudanca
QO sig. dado a dor:sofrimento

sig. dado a dor: subjectiva

sig. dado a dor: tristeza

O vivéncia da dor do outro
como sua

O significado “incomodo” parece ndo ter representatividade na amostra. Os

significados atribuidos a dor caracterizam uma populacdo similar entre si, as conotagdes

atribuidas sdo de cariz negativo.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 43 - Relagdo entre os varios significados atribuidos a dor.
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

Poder-se-4 identificar duas dimens6es (dois grupos):

Dimensédo 1: associacdo dos significados: vivéncia da dor como sua, ameagca,
tristeza, destrutiva / perda, ma / horrivel, incerteza / medo.

Dimensdo 2 — associacdo dos significados: valorizagdo componente psico-
emocional, impoténcia, sofrimento, incbmodo, mudanca.

A “subjectividade” e “algo fisico” parecem estar incluidos nas 2 dimensdes.
Significados negativos maioritariamente atribuidos pelos reformados.

O sexo feminino parece direccionar-se mais para sentimentos de sofrimento,
ameaca, perda e tristeza, o sexo masculino para a componente psico-emocional da dor,

mas também para vivéncia da dor do outro como sua.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Gréfico 44 - Relacgdo entre significados atribuidos & dor e algumas varidveis socio-

demogréficas: idade, estado civil e sexo
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Fonte: a propria

O sexo a variavel a surgir com mais influéncia para a atribuicdo a componente
psico-emocional e mudanca.

O sofrimento, e a mudanca parecem ganhar forma com o passar o tempo, no
entanto quanto mais tempo de cuidador maior € a valorizacdo da componente psiquica

da dor e mais realce é dado a vivéncia dessa dor como sua.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Principais conclusdes:

Relevancia do impacto psico-emocional, sdo 0s viuvos e os reformados que mais
referéncias lhe fazem;

Os cuidadores homens apresentam maior “sobrecarga emocional” face as
mulheres;

O nivel de escolaridade mais elevado bem como a ocupacéo profissional (estar a
trabalhar) tém maior ligagdo ao impacto psiquico relativamente aos restantes
impactos;

Necessidades psico-emocionais relacionam-se com necessidades de ordem
cognitiva — o0 sexo masculino e o grupo de reformados sdo aqueles que
apresentam maior relevancia nestas categorias;

Da associagcdo entre impactos e necessidades surgiram dois grupos de
individuos: um primeiro grupo cujas necessidades / impactos se relacionam
maioritariamente com alteracGes relacionadas com o quotidiano (alteracdes
fisicas, sociais, financeiras, familiares), e um segundo grupo cujas mudancas
dizem respeito a mudangas pessoais (implicam com o “intimo” de cada um)
(necessidades psico-emocionais e cognitivas).

Os recursos internos sdo mais utilizados pelos cuidadores face as dificuldades
relacionadas com o doente (lidar com) — estdo associados ao sexo feminino;

Os recursos externos sdo maioritariamente utilizados face as dificuldades
referentes ao lidar com a dor e com a doenca — predominio do sexo masculino;
Os recursos internos associam-se as necessidades psico-emocionais, cognitivas e
sociais, 0s recursos externos sdo mais utilizados face as necessidades financeiras
e fisicas.

Sédo os reformados que apresentam mais dificuldades;

Os sentimentos apresentados em geral séo de cariz negativo;

Quanto mais tempo de cuidador e maior idade (do cuidador) maior tendéncia
para a criacdo de sentimentos negativos.

O sentimento de aprendizagem parece ganhar forma com o aumento de tempo

como cuidador;
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Face a experiéncia vivida: sentimentos positivos - esperanca, coragem e
aprendizagem; sentimentos negativos - perda e tristeza.
(os negativos “sobressaem’ face aos positivos).

Relativamente aos profissionais de salde: os cuidadores dividem-se em dois
grupos: aqueles que se caracterizam pela revolta, reconhecimento de limitacdes
e conforto, e aqueles que véem no profissional de saude com esperanca e que
valorizam a componente humana e relacional. Esta Gltima caracteristica é
referida maioritariamente pelos reformados, e estd associada ao aumento de
tempo como cuidador. Sdo também os homens que mais estdo associados a
valorizacdo da componente humana e relacional, satisfacdo, e as mulheres
caracterizam-se pela esperanca mas também pelo reconhecer de limitacGes na
actuacao dos profissionais.

Os sentimentos de inseguranca / medo e também de impoténcia (com menor
representatividade) face ao doente predominam mas fazem também realgar a
aproximacdo que nasce destes dois sentimentos;

A semelhanca dos sentimentos também os significados atribuidos a dor sio
negativos, sendo que os reformados sdo quem mais os refere.

De realcar a componente psico — emocional da dor que é valorizada pelos
cuidadores bem como o facto de referirem a dor do outro como uma vivéncia
sua. Estes dois ultimos significados sdo referidos em maioria pelo sexo
masculino e ganham mais relevo com o aumento de tempo de cuidador. O sexo

feminino refere na sua maioria significados como: ameaca, perda e tristeza.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

CAPITULO 11l

Discussdo e Sintese dos Resultados

...Do retomar tedrico a panoramica da problematica

N&o obstante a existéncia de uma consideravel literatura sobre dor e cuidador, a
mesma nem sempre se reporta ao processo de interaccao entre dor — cuidador e doente,
nem no envolvimento da triade doente / cuidador / profissionais de salude — equipa
multidisciplinar, reportando-se quase sempre para 0 médico e a sua acc¢ao no alivio da
dor, sem que seja feita uma abordagem dessa vivéncia ao cuidador principal que com
ela (dor) lida diariamente. Por outro lado a dor é quase sempre abordada como fisica, e
como verificamos através dos discursos analisados, a componente emocional e psiquica
desta pode ser fortemente preponderante quer para a ac¢do do doente como para a ac¢éo
do cuidador. A relevancia da compreensdo deste fenémeno — a vivéncia da dor do outro
(abordagem do cuidador principal face a dor cronica do doente oncoldgico) - pareceu-
nos fundamental para o0 melhoramento da qualidade dos cuidados prestados, 0 mesmo é
dizer para a descoberta de alguns contributos que possam conduzir a sugestfes validas e
favoraveis a mudanca.

O enquadramento tedrico, efectuado com base nos conceitos inerentes ao
problema, foi muito importante para 0 processo que Se seguiu, ja que permitiu a

conducéo do estudo utilizando um fio condutor cientificamente adequado.

...Do retomar conceptual a abordagem metodoldgica

A investigagédo subjacente a esta tese desenvolveu-se de forma diversificada quer
no que respeita aos contributos tedricos, quer no que respeita as op¢des metodologicas.

Utilizou-se a observacdo — antes, durante e apds a entrevista, a analise dos
discursos e de documentos do servigo (processo clinico) — enquadrados no paradigma

qualitativo e também quantitativo, com o objectivo de melhor compreender e descrever
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os fendmenos estudados. O modo de investigagdo privilegiou o contacto directo com 0s
actores e simultaneamente com o contexto onde estes actuam, o que nos permitiu viver

e partilhar a realidade dos factos e melhor compreender a problematica em estudo.

...Sobre os resultados obtidos

Este estudo permitiu-nos analisar de forma aprofundada o processo de interacgéo
entre dor — doente — cuidador. Da discusséo e anélise dos dados emergiu um conjunto
de resultados / conclusdes:

Através deste estudo foi nossa intencdo compreender como o cuidador principal
do doente oncoldgico com dor cronica vive a experiéncia da “dor do outro” que ¢
também a sua dor. Como é cuidar vivendo e experiénciando continuamente a téo
complexa e profunda experiéncia de dor. Procurdmo-nos situar no mundo vivido dos
participantes pelo que nos centramos no que € unico e essencial. Ndo pretendendo
estabelecer generalizagdes, os significados atribuidos reportam-se a um contexto unico.

O conhecimento da realidade destes cuidadores de doentes com dor oncoldgica
cronica privilegia, no sentido de se poder conhecer quais as suas experiéncias no cuidar,
bem como as suas expectativas, intervencdes, necessidades, e mundivivéncias.

Neste sentido, os vectores em torno dos quais a experiéncia de cuidar do doente
com dor crénica oncolégica se estruturou foram: significados atribuidos a dor, impacto
na vida diaria, necessidades e dificuldades identificadas, estratégias utilizadas,
sentimentos e emocdes vividas, valores dos cuidadores, percepcdo do contexto de
cuidar, a aprendizagem do cuidar a pessoa com dor, e as implicacGes do cuidar.

Inicialmente comegamos por descrever os significados atribuidos pelo cuidador
a Dor, procurando espelhar a natureza vivida pelos vinte participantes no estudo.

E clara a associacdo que estes fazem da Dor ao Sofrimento, inequivocamente
para estes ¢ um sinonimo. Parecem querer “misturar” os dois termos e a esses dois
também associar o conceito de Doenca. A presenca desta implica a presenca da Dor, e
vice-versa. A “confusdo” e a0 mesmo tempo a “associa¢do” que fazem destes termos é
bem notdria ao longo dos discursos.

O sofrimento segundo Gameiro “°

é descrito como uma: “Sensagdo psiquica
associada a sentimentos de ameaca, de perda e/ou culpa que ocorrem nas varias crises

acidentais do desenvolvimento humano, mesmo na auséncia de dor”. O sofrimento é uma
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experiéncia unica, propria, intransferivel, directamente relacionada com as experiéncias
e historia de vida de cada um. O sofrimento &, como refere Cecily Saunders, “uma
globalidade vivida e ressentida objectivamente. Tem raizes nos sofrimentos anteriores da
pessoa, na sua educacdo, na sua forma de pensar, nos seus valores, na sua crenca religiosa, na
sua atitude perante a morte.” **" O sofrimento constitui uma ameaca & integridade, ao
projecto de vida, e a capacidade de a pessoa se relacionar com o seu mundo. O
sofrimento é Unico, individual e subjectivo na medida em que é influenciado por
valores, vivéncias e crengas. Cassel define-o como “estado especifico de distress que
ocorre quando a integridade da pessoa é ameacada. o

O sofrimento é vivido por pessoas e ndo pela matéria viva que € o corpo, por
isso vai mais além do fisico. Para o sofrimento existencial ou desesperanca como alguns
autores o denominam.

O sofrimento abrange dimensfes psiquicas, mentais, sociais e espirituais. O
sofrimento psicolégico é uma vivéncia pessoal complexa relacionada com a
interpretacdo individual que cada um tem dos seus sucessos e dos seus fracassos.
Parece-nos relevante fazer referéncia a nogao de “sofrimento espiritual” visto que surge
como um conceito presente nas entrelinhas dos discursos analisados, e que nasce destas
associacOes e defini¢des atribuidas a dor pelos cuidadores. Kissane (referido por Neto et
al.), ** define o sofrimento espiritual de uma forma concisa: “ (...) é um estado de distresse
no individuo (...) e que resulta de sentimentos associados (...) impoténcia, futilidade, perda de
sentido, desiluséo, remorso, medo da morte e de disrupcao da identidade pessoal”.

O confronto com o diagnostico de doenca oncoldgica / dor cronica pode originar
um periodo de sofrimento existencial. Contudo, nem sempre as necessidades espirituais
do doente e do seu cuidador principal sdo explicitas, como nem sempre é claro para o
enfermeiro / profissional de salde o seu papel e competéncias face as mesmas.

Tal como refere Wright **° “O reconhecimento claro e deliberado do sofrimento
abre, frequentemente, uma porta para a revelagdo de outros medos ou preocupagdes que nao
foram expressas anteriormente”.

Para os cuidadores entrevistados ha como que uma interpretacdo da dor como
doenca, que é sofrimento, que € conotacdo carregada dos mais variados aspectos
negativos.

A dor e o sofrimento estéo interligados no ser humano “pela fragilidade enquanto
seres bioldgicos e pela sensibilidade como seres psicoldgicos” *® A relagdo dor/sofrimento é

quase sempre indissociavel.
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A doenca oncoldgica, assume-se numa dimensdo especial pelos mitos e crengas
que a doencga criou e pela inseguranca, pelo medo irracional e pela imprevisibilidade
que gera no doente e no seu sistema familiar. Poder-se-4 afirmar que a Dor é para estes
cuidadores sem duvida o sinal e o sintoma mais preocupante da doenca, a auséncia desta
parece confortar o cuidador, parece dar-lhe “asas” para um novo voo, parece “camuflar”
a doenca. No entanto, a presenca desta € interpretada como algo terrifico e maléfico
perante o qual ndo sabem como actuar — sentimento de impoténcia - sempre associado
ao olhar de cada cuidador quando esta questdo surgia. A subjectividade que a Dor
encerra e sua experiéncia como algo Unico, pessoal e quase intransmissivel é também
verbalizado por alguns cuidadores. De realcar a relagcdo que é estabelecida entre a Dor e
a Mudanca, ao pensar nela todas as alteracfes a que foram sujeitos parecem renascer
naquele instante. A percepcdo como mudanca é frequentemente associada as perdas, as
alteragdes de cariz negativo, no entanto ha também cuidadores, ja “especializados” e
“profissionais” que véem a mudanga por outro prisma, realcando a grandiosidade de
experiéncias que esta vivéncia lhes trouxe, bem como o enriquecimento pessoal que
foram adquirindo.

Concordamos com Carapinheiro (in prefacio, Dura, 2002, p. XV) * quando se
refere ao cancro e a dor como uma desordem ndo “uma mera desordem fisioldgica que, ja
por si, é suficientemente dramatica, mas uma desordem de outras ordens do viver, do sentir e
do pensar” — desordem do sentido da existéncia, individual e colectiva.

Ao longo desta tematica houve um outro aspecto que sobressaiu de todas as
defini¢des e conceitos dados — a vivéncia da dor do outro como sua — é notoria a
expressao clara com que o transmitem. N&do foram necessarias metaforas para o
expressar, ou leituras nas entrelinhas para o perceber, a forma sélida com que esta
realidade se impunha nos discursos analisados — “Sinto a dor dele como minha...”
(E1,P2,p1); “...a dor para mim, a dele, € como seja para mim...” (E4,P1,pl).

No que respeita ao “Impacto na vida Diaria”, este foi traduzido por um conjunto
extenso de mudangas que ocorreram aos mais variados niveis — quer a nivel pessoal para
o0 cuidador, quer a nivel dos diferentes aspectos que circunscrevem a vida deste.

As mudancas mais significativas compreendem as mudancas pessoais,
nomeadamente a nivel psico-emocional. A forma de percepcdo do mundo alterou-se
para alguns dos cuidadores.

Cuidar do doente requer do cuidador estar por inteiro. Estar implica mais do que

disponibilidade fisica, implica também estar com o outro, isto é disponibilidade fisica e
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psicolégica. Passam a ter menos tempo para a familia (aqui surgem algumas perdas) e
para eles préprios (mudancas pessoais e no relacionamento com os outros), a descansar
menos (implicacdes na saude fisica) e por vezes a trabalhar mais, privando-se da sua
actividade social. O lazer e a actividade social sdo fundamentais para a manutencédo da
integridade fisica e mental do cuidador, para que desta forma se possa evitar a saturacao
e a exaustdo, também estas verbalizadas por alguns dos entrevistados. A centralizacédo
das atengdes passa a ser o doente e a sua dor, ou melhor o seu bem-estar.

Segundo Carter e McGoldrick *® este processo ocorre porque a doenca / dor v&o
desencadear no cuidador um processo “centripeto” de socializagdo, isto € cria-se um
novo foco interno face as exigéncias da mudanca. As alteracdes no seio familiar
também foram marcantes, todos aqueles que se movem junto ao territério do cuidador
acabam também por sofrer as mudancas impostas por esta nova vivéncia.

E exigida uma adaptacdo individual mas também familiar, ha o reorganizar de
actividades em funcdo do cuidar. Outro aspecto mencionado ao longo dos discursos,
parece revelar uma certa incompatibilidade entre cuidar de um doente e actividade
laboral. Foram muitos o0s que a abandonaram, por despedimento ou reforma, e outros ha
que dificilmente e a grande custo a mantém. Ainda a respeito do trabalho, a reducéo do
orcamento econdmico agravado pelos gastos decorrentes das despesas relacionados com
a satde pode vir a comprometer a qualidade de vida quer do cuidador, quer do doente.”

As mudancas operadas sdo relatadas pelos cuidadores no ambito da saude, e
também como mudancas relacionais e sociais. O processo de cuidar e a sua adaptacao
implicou mudancgas na vida destes cuidadores. Através do estudo que foi realizado
pudemos observar a relacdo entre coesdo familiar e adaptabilidade. A unido e o reforcar
de lacos parece ser um bom pressagio no desencadear de todo o processo de cuidar.

No entanto, coesdo associada a uma boa adaptacdo a nova situacdo vivida,
parecem ndo conjugar, e sdo poucos 0s cuidadores que apresentam bons niveis de
adaptacdo e reajustamento das suas vidas.

As necessidades identificadas compreenderam necessidades fisicas, psiquicas,
sociais, financeiras e cognitivas. Nesta categoria podemos inferir dois grandes grupos de
necessidades: no ambito das tarefas — ajudas praticas, técnicas; no ambito emocional —
relacionado com situacgdes de isolamento e soliddo. A necessidade de apoio e ajuda -
componente psico-emocional-afectiva — parece ser valorizada pelos cuidadores

entrevistados. Ha necessidade de apoio emocional, de escuta, de expressao da tristeza. A
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necessidade cognitiva surge como necessidade de aprendizagem, de informacdo relativa
a situacdo vivida e formas de agir. Estes cuidadores pautam-se privilegiando a
componente afectiva, 0 que podera tambem ela significar uma necessidade de
afectividade aqui expressa. Em relacdo ao profissional de salde também a ac¢édo
baseada e centrada na componente humana e relacional é valorizada ao longo dos
discursos.

Outro aspecto preponderante, € o da maioria dos cuidados prestados a estes
doentes com dor, serem exclusivamente desenvolvidos por um Unico cuidador o que é
revelador de uma necessidade de apoio mais acrescida. E interessante verificar que os
cuidadores reclamam uma politica de assisténcia — referem-se a grupos de apoio, para
poderem ver as suas necessidades atendidas e fomentarem desta forma uma participacao
ainda mais activa e embrenhada no cuidado ao doente.

A colocacao das necessidades do doente a frente das suas (cuidador) é outro dos
elementos que caracteriza esta populacéo.

As dificuldades relatadas nos discursos dos cuidadores prendem-se
essencialmente com a inadaptacdo a doenca e a dor. Diz respeito, a falta de informacéo
e formagdo para lidarem com a dor e consequentemente com o doente (auséncia de
competéncias, relacdo de centralizagdo), a ndo-aceitacdo, as dificuldades econémico-
financeiras e laborais (j& mencionadas anteriormente), o “abandono” das relagdes
sociais e familiares, bem como a desvalorizacdo de si proprio enquanto cuidador e
enquanto pessoa. Foi notorio nos discursos analisados a inexisténcia de apoios ou a
dificuldade em aceder a eles. A realidade do percurso assistencial destes cuidadores
evidenciou uma desertificacdo do processo informativo. Segundo a Carta dos Direitos e
Deveres dos Doentes, consagrada na Lei de Bases da Saude (Lei n°48/90, de 24 de
Agosto) 7, os doentes, aos quais acrescentariamos também os seus cuidadores, tém
direito a informacéo sobre a situacdo de satde e como podem e devem actuar. Também
no Codigo Deontoldgico do Enfermeiro estd consagrado o dever da informacdo. A
adopcdo de uma atitude preventiva (por parte das entidades competentes, como S&0 0s
profissionais de saude) prepararia os cuidadores para lidarem com a dor, 0 que
facilitaria o estabelecer de um plano terapéutico / ac¢do, que conduziria certamente a
uma melhor qualidade de vida para o cuidador e para o doente. Parece-nos ainda de

salientar que segundo a analise dos textos, estes deixam antever a ainda existéncia de
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um modelo biomédico. Parece que a ac¢do dos profissionais de saude se dirige muito
para a tarefa e ndo para a visualizacdo do doente / cuidador como um todo.

Perante a vivéncia da dor e o acto de cuidar do doente com dor cronica
oncoldgica, os cuidadores desenvolveram estratégias. Estas podem ser definidas como
recursos internos ou externos. S&0 mecanismos de gestdo das experiéncias vividas, e
que surgem da necessidade imperiosa de lidarem com um emaranhar de emocdes,
tensdes e desafios constantes e resultantes da prestacdo de cuidados ao doente
oncolégico com dor crénica.

Relativamente aos recursos externos, os cuidadores fazem referéncia as redes de
apoio, como fontes de ajuda de caracter diverso, que em seu entender se revelam
importantes na prossecucao do seu objectivo de cuidar.

A rede informal parece ser valorizada, no entanto o recurso os profissionais de
salde e instituicGes é igualmente de relevo nas narrativas analisadas. O recurso a
amigos e familiares parece ser fundamental como fontes de apoio emocional, como
meios de partilha, como elementos que ajudam a superar as necessidades sentidas. Neste
processo critico também surgem as necessidades espirituais, e o recurso a religido
parece ajudar os cuidadores no momento de compreensdo e aceitacdo da situacdo
vivida.

Todos os entrevistados reconhecem utilizar estratégias pessoais, 0 coping quer
seja ele orientado para a resolucdo do problema ou para o controlo das emocdes. Os
recursos internos mais preponderantes nos discursos dos cuidadores entrevistados,
tiveram como base a consciencializagdo de si mesmos, das suas necessidades, dos seus
problemas, da sua vida e da sua morte. Permitiu-lhes focalizarem-se em si, e nos
bastidores do consciente desenvolveram algumas estratégias que vao utilizando perante
a experiéncia que vivem.

O isolamento / distanciamento, esquecimento / negacdo, o humor / distraccao, o
enfrentamento / aceitacdo ou a simples formagdo de um “casulo” protector, sdo alguns
dos recursos pessoais, internos e especificos de cada um, que encontramos nos discursos
dos cuidadores.

A percepcdo da dor do outro, a vivéncia de uma dor propria, o acto de cuidar em
si, faz despoletar uma serie de sentimentos e emocdes que desabrocham a cada
momento destas vivéncias. Compreender estas vivéncias passou também por escutar 0s

murmdarios baixinhos, 0s gestos nervosos, o olhar que tudo queria dizer.
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Os sentimentos e emocOes partilhados pelos cuidadores traduzem-se como
sentimentos e emocOes negativos e de mal-estar. Maioritariamente ao longo das
narrativas predomina a manifestacdo da tristeza, da revolta e da angustia. Assim a dor
que sentem, espelha o sofrimento que experiénciam. Para alguns cuidadores o
sofrimento é tdo profundo que devasta a razdo e o sentido da sua existéncia. O apelo ao
Divino, 0 medo da morte (ainda que ndo o expressem directamente) parecem pairar sob
0s pensamentos dos cuidadores. Desta forma, experiénciam sentimentos de impoténcia,
e desespero, parecem sentir-se desarmados perante esta nova realidade que os cerca.
Aqui poder-se-a falar da revolta, como ndo compreensdo do que esta a ser vivido, mas
revolta também pela escassez de meios de auxilio, de forma de ajuda, ndo sabem o que
fazer ainda que possam ser informados (0 que ndo parece acontecer) — aqui a revolta
direccionada para as entidades prestadoras de cuidados de salde.

Mas nem s6 0s sentimentos negativistas pintam as narrativas analisadas. A
coragem, a esperanca, a aprendizagem, a aproximacdo, o afecto parecem dar cor aos
discursos. O sentimento de satisfacdo e gratiddo face aos profissionais de saude é
também verbalizado pelos entrevistados, bem como a falta de meios para estes
actuarem, a atencao dispendida que é pouca mas que contrasta com o sentimento de
conforto e alivio e com a valorizacdo e sublimacdo da competéncia humana e relacional
proferida em todos os discursos. E de realcar a coragem e a esperanca sustentadas por
uma forca imensa e por um sorriso contagiante que caracteriza estes cuidadores e que
faz com que eles proprios e nés mesmo jamais possamos esquecer a possibilidade do
“recomego” qualquer que seja a perda, a aprendizagem gratificante qualquer que seja a
vivéncia.

O turbilhdo de sentimentos em que os cuidadores mergulham, conduziu a
vivéncia em simultdneo de sentimentos contraditorios, resultantes da sobrecarga de
cuidar e de todas as potencialidades que dai podem surgir. Com efeito, estes cuidadores
sdo submetidos a um conflito emocional despoletado pelo acto de cuidar. Kubler-Ross
%3 refere também que os cuidadores experimentam diferentes estadios de adaptacdo, a
semelhanca daquilo que acontece com o doente, e dai podem também experimentar 0s
mais variados sentimentos e as mais diversas emocdes. Em suma, 0s sentimentos e
emoc0es vivenciados pelos cuidadores inserem-se num contexto multifactorial, estando
relacionados com o préprio cuidador, com o doente, com a familia, com doenga, com a

dor, com a propria sociedade.
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Também no decorrer das suas “fun¢des” enquanto cuidador, este cria valores, a
partir dos quais se rege e desencadeia toda a sua ac¢éo. Durante o processo de cuidar, a
familia torna-se frequentemente mais unida, o que se pode explicar pelo
amadurecimento das relagdes estabelecidas devido ao “sofrimento” por que passam, tal
como referem Lillard e Marietta’®. A nocdo de “coesdo familiar” verificou-se neste
estudo, como anteriormente mencionado. A unido familiar € um dos valores implicitos
nas citacbes dos cuidadores entrevistados. Se por um lado os valores que estiveram
subjacentes ao cuidador foram a valorizagcdo da familia e a unido familiar, por outro
lado os valores que mais motivaram os cuidadores principais, foram o sentimento de
obrigacdo e o dever de cuidarem durante o processo de doenca / dor. A obrigacdo e o
dever sdo percebidos num sentido de moralidade e de obrigacdo pessoal pela

afectividade que tém para com o outro. Dobrof *

afirma que, nas normas que governam
as relagdes entre as geracdes, existe a responsabilidade das geragdes descendentes em
fornecer cuidados as pessoas dependentes da familia.

No entanto, a afectividade transparece no amor que sentem pelo doente, sendo
este outro dos valores emergentes das narrativas. Para Damasio > afecto é “aquilo que
manifestamos ou sentimos em relacdo a um objecto ou situacao .

O acto de cuidar é assim uma manifestacdo de amor. O amor e o dever /
obrigacdo sao valores que se poderdo inferir num contexto da relacdo. As relacdes sdo
definidas como um conjunto de “lagos entre individuos livremente consentidos e mais ou
menos estaveis no tempo, englobando as relacfes amigais e relacdes amorosas.” %0

O mundo das relagfes presentes no interior da familia cuidadora é hoje muito
complexo, resulta da convivéncia de vérias gerac6es, conduzindo a diferentes visdes do
mundo. Depende de factores de proximidade e sécio-culturais.

O respeito que tém em relacdo ao doente é também um dos valores referidos,
ainda que a sua presenca seja menos notoria. Neste dominio o respeito é como que
abordado pelo respeito pela vontade do outro, e por aquilo que essa pessoa ja fez e ao
qual se Ihe deve respeito. A relagdo ndo existe sem a dimensdo do respeito. Para
Freitas* é um “sentimento moral inspirado pela eminente dignidade da pessoa, reconhecida
como um valor a salvaguardar e a promover”.

As motivacdes destes cuidadores dizem respeito a uma hierarquizacdo de
valores, através dos quais se regem uma multiplicidade de actividades humanas. Esta
hierarquizacéo é feita de acordo com o patrimonio interior de cada um, e que facilmente

se sobrepdem a outros valores preponderantes na sociedade actual. Em sintese, dos
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relatos analisados sobressai um conjunto de valores pessoais, mas também sociais e
universais e que influenciam o modo de pensar e agir destes cuidadores.

A experiéncia que este cuidador vive no contacto com o doente com dor cronica
oncolégica, faz dele um cuidador especial, que se “especializa” no cuidado prestado e
que se torna um “cuidador profissional” que “gere” a sua e a dor do outro, por vezes
sindnimos de um mesmo fendmeno.

Ao longo da analise feita as varias entrevistas desenvolvidas, verificou-se que o
contexto de cuidar € interpretado e vivido pelo cuidador em relacdo & sua propria
experiéncia — percepcdo dos problemas decorrentes do acto de cuidar, onde se destacou
a exaustdo e a satisfacdo como elementos e caracteristicas decorrentes do cuidar; em
relacdo a pessoa que € cuidada — aqui é de valorizar o facto de os cuidadores
privilegiarem as necessidades afectivas, no entanto as necessidades de acompanhamento
estdo bem presentes ao longo dos discursos e satisfacdo das mesmas parece ndo ser uma
caracteristica descrita.

Poder-se-a inferir a existéncia de dois grandes tipos de comportamentos
identificados face a prestacdo de cuidados — expressivos e instrumentais. Segundo

14

Waldo, Lopes e Meyer '* os cuidados expressivos sdo “aqueles comportamentos de

orientacao psicoldgica, tais como apoio emocional, atengdo, presenga” e os instrumentais sao
“orientados e dirigidos a necessidades fisicas”.

Os cuidadores entrevistados referem-se a prestacao de cuidados de ordem fisica,
emocional e social. Sendo que os primeiros sdo os mais valorizados, como ja referido.
Em relacdo aos amigos e familiares, estes sdo destacados como rede de apoio principal,
onde a unido entre os diferentes elementos a colaboracdo entre todos, o0 acto organizado
de cuidar esta presente em alguns discursos analisados. Aos profissionais de saude
parece ser reconhecido o ambiente hospitalar / instituicdo de salde como meio
privilegiado para cuidar da dor, no entanto sdo também reconhecidos pelos cuidadores a
falta de meios mais adequados para um controle eficaz da dor do doente, bem como a
necessidade e a valorizagdo que estes fazem das diferentes competéncias que o
profissional de salde deve adquirir para cuidar em toda a sua plenitude — valorizagdo
das areas relacionais / humanas — como ja referido anteriormente.

Decorrente das analises anteriores foi também possivel estabelecer uma
gradacéo da evolucdo destes cuidadores. Ou seja, 0 contacto com o cuidar — contacto
com 0s aspectos positivos e negativos desta ac¢do — esta presente em todos 0s discursos

analisados, a interiorizagdo deste processo parece ser a fase pela qual a maioria dos
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entrevistados atravessa, denotam-se algumas dificuldades em ultrapassa-la visto que a
aquisicdo de competéncias enquanto cuidador esta presente em menos de metade dos
cuidadores entrevistados. A etapa definida como “restabelecimento” ndo ¢ atingida pela
maioria dos cuidadores (apesar da média de tempo enquanto cuidadores ser de 12
meses), percebe-se uma “paragem” nas etapas anteriores. A ajuda profissional que
poderia ser aqui desenvolvida seria benéfica para o cuidador que mais facilmente
adquiriria competéncias, 0 que o iria valorizar enquanto cuidador e enquanto pessoa —
desenvolvimento pessoal — e que fomentaria a melhoria da qualidade de vida do
cuidador e consequentemente do doente. A aprendizagem do cuidar a pessoa com dor,
parece entdo desenhar-se por um conjunto de etapas nem sempre faceis de ultrapassar,
em que por vezes o retrocesso nelas esta presente, o “ir e o vir” entre uma e outra parece
ser uma constante. As dimensdes do cuidar mais valorizadas pelos cuidadores dizem
respeito a dimensdo relacional — valorizam toda a relacdo que € estabelecida com o
outro e o fortalecer dessa mesma relacdo é fundamental para os entrevistados. S&o
cuidadores que se vao especializando e tornando-se “profissionais” — a técnica vai-se
adquirindo. No entanto, sdo também cuidadores que n&o se valorizam, e que projectam
para segundo plano o cuidar de si mesmos em funcéo do doente.

Desta mesma anélise surge de forma notoria a Dimensdo Emocional — todo o
cuidar em torno do afecto, toda a relevancia dada a presenca ou auséncia da dor
emocional € um aspecto marcante dos discursos dos entrevistados. Todos a referiram,
todos a valorizaram, todos a véem como o aspecto principal alvo dos seus cuidados. O
“Cuidador Profissional” faz sempre a associagdo do seu cuidar a abordagem psico-
emocional e espiritual da dor. No entanto, apesar da especializacdo neste cuidar da dor,
sdo muitas ainda as duvidas presentes e as dificuldades inerentes face a dor, e 0 aumento
da capacidade de gerir a dor s6 esta presente em alguns cuidadores, um nimero que
parece insuficiente face ao tempo em que ja sdo cuidadores.

Outro aspecto importante que pudemos perceber, foi através da analise da EVA
utilizada para a avaliagdo da mesma dor quer pelo cuidador quer pelo doente.

A proximidade dos valores entre o valor referido pelo cuidador e aquele que foi
atribuido pelo doente é notoria. Parece existir uma real aproximacédo da percepcao que
um e o outro tém do mesmo fenémeno. O “sentir” da dor € similar quer para o cuidador

quer para o doente. Neste item, mais uma vez o cuidador entrevistado teve necessidade
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de realcar a presenca da dor emocional atribuindo-lhe sempre valores de EVA elevados
— 0 que faz antever a presenca desta e o seu mau controlo.

O “cuidar” traz consigo ganhos e perdas, como nos foi transmitido pelos
cuidadores entrevistados. De facto, cuidar em oncologia contém um emaranhar de
situacBes também elas significativas para os cuidadores, ainda que ndo consideradas ou
consciencializadas como marcantes. Na certeza que cada experiéncia € unica, pessoal e
diferente, ela € mais ou menos penosa ou gratificante, mais ou menos sentida e
reflectida. Mas indiscutivelmente ela é complexa e determinante para quem a vive. A
riqueza (ganhos) que advém destas experiéncias resulta em muito das relagGes que se
estabelecem, no fortalecer de lacos, na aprendizagem que lhes permitida, no
desenvolvimento pessoal que fomentam, na valorizacdo da propria vida, das pequenas
coisas e na desvalorizagcdo dos pequenos problemas. As perdas, ou 0s aspectos mais
penosos verbalizados pelos cuidadores dizem respeito a quebra de relagdes, a solidao /
isolamento, problemas laborais, e a exaustdo fisica e psiquica. Luto e perdas sdo partes
integrantes da vida. Para Bowlby *°, luto é um processo psicoldgico que se inicia com a
perda de um objecto querido, e sofrimento como sequéncia de um estado subjectivo que
se segue a perda e acompanha o luto.

Falar de perda, implica falar de luto, sdo termos complementares. As perdas
referidas pelos cuidadores dizem respeito a perdas de ordem social, familiar e pessoal.
As perdas implicam sempre o luto — isto é um processo de readaptacdo, implica a
realizacdo de varias tarefas para se adquirir o equilibrio. E uma experiéncia individual, e
pode ser uma oportunidade de crescimento, um catalisador de criatividade e de
realizacbes notaveis. E um processo longo, e que requer o apoio incondicional de quem
acompanha, no sentido de contribuir para uma resolucdo saudavel, no sentido de ajudar
a pessoa a redefinir objectivos de vida, evitando a néo resolucdo que pode conduzir a
uma situacdo patoldgica.’®

A amostra deste estudo faz também realcar outros aspectos importantes. A
presenca de um numero significativo de homens neste estudo, parece fazer antever uma
mudanga face ao tradicional, em que a mulher era aquela a quem lhe era incutida a
funcdo e missdo de cuidar. Ha diferencas notdrias entre o0 sexo masculino e feminino. A
“sobrecarga emocional” desta vivéncia parece assumir contornos mais notorios no sexo
masculino, sdo também eles que maioritariamente referem e valorizam a componente

psico-emocional da dor e a capacidade relacional dos profissionais de salde, o
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sentimento da vivéncia da dor do outro como sua também é mais representativa neste
género. Os sentimentos verbalizados, na sua generalidade apresentam uma conotagédo
mais positiva quando estes foram referidos por homens, e assumem uma conotacdo mais
negativa quando verbalizados pelas mulheres cuidadoras. No entanto, na sua
generalidade os sentimentos e emocOes apresentados foram de cariz negativo. A
impoténcia e 0 medo que referem face ao doente / lidar com, pressupfe igualmente a
aproximacdo e o fortalecer de lacos entre o cuidador e o doente. Os recursos internos
(mais associados as necessidades psiquicas e cognitivas, e dificuldades em lidar com o
doente) sdo mais utilizados por mulheres, e os externos (maioritariamente relacionados
com necessidades financeiras, fisicas, dificuldades face a doenca / dor) estdo mais
relacionados com os homens. Poder-se-do0 distinguir dois grupos de individuos —
aqueles que referem alteracOes relacionadas com o dia-a-dia / quotidiano, e aqueles que
referem alteracGes pessoais (relacionadas com o “eu”, com o intimo de cada um). O
tempo de cuidador, 0 aumento deste, parece pressupor um aumento de conotagdes
negativas face a dor, e um aumento de dificuldades e impactos.

O aspecto positivo que daqui resulta é a aprendizagem, referida pelos
cuidadores, que aumenta com o aumento de tempo de cuidador. A atribuicdo da fungéo
de cuidador parece ainda pertencer maioritariamente a familia nuclear, sendo que os
cuidadores sdo na sua maioria aqueles gque ja ndo se encontram na vida activa
(reformados), com uma idade compreendida entre os 65 e 0s 75 anos, e com nivel de
escolaridade baixo, o que pressupde também maiores dificuldades e por vezes niveis de
dependéncia fisica e psiquica por parte também dos cuidadores e ndo somente do
doente. Sdo os vilvos e reformados que mais referem a presenca de impactos e
dificuldades. De realcar que o tempo a que sdo cuidadores corresponde ao tempo a que
se conhece a dor como cronica — sdo cuidadores disponiveis, com uma acgao quase que
imediata, atentos e sempre presentes.

De realcar a presenca do sexo masculino, bem como a presenca dos periodos de
labilidade emocional mais marcada nos entrevistados homens. Aqui a observagédo e a
interpretagdo da comunicacdo ndo verbal foi de extrema importancia. Os momentos de
choro, os siléncios, as hesitaces sdo aspectos que foram observados e registados e que
caracterizam estes cuidadores e que em muito se deve a vivéncia de um fenémeno tédo
complexo, e rico como a vivéncia da dor, e tudo aquilo que implica o cuidar. A

comunicacdo ndo se refere apenas as palavras, a sua estrutura e sentido destas, mas a
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linguagem do corpo e o contexto onde € produzida, constituem um sistema
comunicacional Unico. E através da comunicacdo ndo verbal que também pudemos
melhor compreender a expressividade da pessoa, das suas relaches, aspiracdes e
expectativas. Também no decurso das entrevistas o proprio investigador teve de recorrer
as mais variadas técnicas de comunicagdo - recurso ao siléncio, tal como a postura, 0s
gestos, ou desenvolver atitudes facilitadoras (como a empatia vs confrontacdo) que
foram essenciais durante o processo de investigacéao.

Os resultados do presente estudo e as inferéncias teoricas, permitem-nos o
reconhecimento fundamentado da necessidade de alterar a actual posicdo perante a
doenca oncoldgica (ainda que tenha havido uma evolucdo face aos avangos nos
tratamentos 0s conceitos negativistas e 0s mitos prevalecem) perante a dor (que ainda
ndo é totalmente valorizada pelos profissionais de salde, e que muitas das suas
dimensGes devem ser continuamente exploradas), e perante o cuidador ao qual se lhe
deve atribuir um énfase fundamental / essencial e Unico perante todo o processo de

salide — doenca.
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Figura 2 - Sintese dos principais resultados
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Fonte: a prépria
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CAPITULO IV

Linhas Orientadoras de um projecto de intervencdo

“Olhamos o futuro fortificados apenas com as licGes que aprendemos

do passado. E hoje que devemos criar o mundo do futuro...

bl

Num sentido muito real, o amanhd é hoje.’

(Eleanor Roosevelt)

Face ao exposto e a andlise dos resultados obtidos, foi possivel estabelecer as
conclusbes anteriormente mencionadas. Tentou-se evidenciar 0s aspectos mais
significativos, de modo a perceber toda a dindmica que aflora entre o cuidador e o
doente com dor cronica oncoldgica. Desta interacgdo sugere-se uma outra que
compreende a triade: cuidador — doente — profissional de satde. Se o cuidador foi neste
estudo abordado como o gestor da dor do outro, ndo se podera esquecer o papel do
profissional de salde como o gestor da interac¢do entre o cuidador e o doente. Desde
modo, quando se abordam estes dominios defrontamo-nos com uma realidade
interactiva que nos leva a reflexdo sobre o que se faz e como se faz. Refere Philip
Bernard®“...a maior parte daquilo que fazemos, fazemo-lo sem ter consciéncia disso.
Consumimos grande parte das nossas vidas utilizando o piloto automatico”.

Os cuidados devem ser centrados na familia, reconhecidos pela equipa de saude
como fundamentais na humanizagdo total dos cuidados. No entanto, como se pode
constatar pelas entrevistas existe um cuidador principal, é este que assume um papel
fundamental e preponderante no planeamento e tratamento do doente (neste caso na dor
deste) e na efectivacdo destas ac¢Bes. A partir daqui foram varias as questdes que nos
surgiram: Quais sdo 0s conceitos que os profissionais de saude (nomeadamente os
enfermeiros) tém sobre o cuidar com a dor? Sera que ha valorizacdo da dor, de quem
cuida e da vivéncia simultaneamente? Por outro lado, serd que os modelos profissionais
influenciam a pratica de cuidar?

E imprescindivel que haja integracdo deste cuidador, e se possivel de todos
aqueles que sdo significativos para o doente (familia/amigos), na prestacéo de cuidados.

173



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Deve-se estimular a sua participagdo, sé desta forma se garante a satisfacdo do doente,
do cuidador que se sente util, realizado e valorizado, bem como se fomentam cuidados
de exceléncia.

Os enfermeiros de uma forma generalizada reconhecem as necessidades dos
cuidadores, como de apoio e ajuda para alivio do seu sofrimento e para que estes
possam desempenhar de forma mais eficaz e com maior satisfacdo as suas ac¢des no
acto de cuidar. No entanto, estes ndo recebem 0 apoio necessario, e 0s profissionais
parecem ndo desempenhar um papel activo que poderiam e deveriam ter, para
fortalecimento da triade de cuidar: doente — cuidador — profissional de salde.

O que falta aos profissionais de salde para verem o cuidador com um ser
holistico? Ser que necessita também ele de cuidados, ser fundamental no processo de
cuidar um doente. Porque serd que as politicas institucionais, em matéria de
atendimento ao cuidador como um parceiro no cuidar, ainda ndo constitui um dos seus
objectivos?

Ha que perceber que a relacdo entre doente / cuidador / profissional de satde é
essencial para captar as necessidades e dificuldades do cuidador e simultaneamente do
doente expressas em comunicacdo verbal ou nao verbal. O relacionamento é
fundamental no desenvolvimento duma afinidade, ajudando a uma melhor compreensao
dos fendmenos, a uma melhor cooperacdo do doente e cuidador, e por outro lado, na
auto-satisfacdo do profissional de salde.

Sera que os profissionais de saude atendem as histérias de vida dos cuidadores?
Seréa que se questionam quais o0s problemas ou dificuldades dos cuidadores? Sera que se
guestionam se o outro é capaz (tem competéncias) para cuidar do doente? Oliveira %
diz-nos: “...actuar face a uma situacdo desconhecida, recorrendo ao conhecimento que ja
possuem, transpondo-o e transformando-o em nova maneira de actuar, ou seja, em mais
aprendizagem”.

Subjacente & qualidade dos cuidados prestados esta e estara sempre uma
compreensdo e preocupagdo com tudo aquilo que envolve o doente, como 0 seu
cuidador, como a familia na qual este esta inserido. A prestagédo de cuidados pressupde a
ligagdo e o estabelecimento de relagBes interpessoais entre cuidador — doente e
profissional de saude.

Outro aspecto relevante é a capacidade ou ndo que o profissional de salde tem
para compreender a riqueza e simultaneamente a complexidade que envolve a dor, e

tudo aquilo que ela traz. A informacéo referente & dor do doente parece comecar agora a
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surgir nas folhas de registo dos profissionais de saude. No entanto, sdo poucos aqueles
que completam essa informacdo, e sdo outros tantos que a completam mas com lacunas.
Isto é, apenas usam para tal a observacdo do doente, ndo o questionam (ou quando o
fazem n&o o valorizam) e o valor de EVA atribuido é com frequéncia aquilo que o
profissional “julga” ser a dor sentida e ndo aquilo “que o doente diz que ela ¢”. Os
préprios cuidadores entrevistados, quando questionados face a dor doente e a sua
classificacdo segundo a EVA, pareciam em muito desconhecer e até estranhar esta
forma de avaliar a dor. Parece entdo existir um longo caminho a percorrer no sentido da
valorizacdo e percepgdo da dor que o outro sente. O realce atribuido & componente
psico-emocional da dor faz-nos perceber como o cuidador vivéncia as suas diferentes
dimensGes e como ele valoriza quer para si quer para o doente esta abordagem da dor
como que a fazer-nos antever um conjunto de dores presentes: dor social (deterioragéo
das relagoes, fadiga, interrupg¢do da actividade laboral, alteragdo de papeis...), dor
psicolégica (reaccdo emocional face a dor / doenca, capacidade de pensamento /
concentracdo afectadas (diminuicdo da capacidade de desenvolver as actividades
diarias), surgimento de sentimentos negativistas (revolta, culpa, ansiedade, medo...), e
mesmo aparecimento de patologias - depressdo, hipoactividade ou hiperactividade) e
dor_espiritual (sobreposi¢dao de crengas, ideais, religido..., ha uma valoriza¢do dos
aspectos ndo materiais da vida e ha uma interiorizacdo de uma realidade duradoura,
como é a presenca da dor cronica oncoldgica). A descricdo da dor pelos cuidadores leva
a interpretd-la como uma dor total, definida por Cecely Saunders, em que 0S
componentes anteriormente referidos parecem ser preponderantes para os cuidadores —
parece existir um conceito de sofrimento global. A abordagem da dor pelo profissional
de salde deve ter em atencdo estas perspectivas, outras dimensdes para além da fisica
parecem ganhar relevo.

Embora o ideal seja dificil de atingir, devido a todos os condicionamentos e toda
a complexidade que envolve o cuidar, pensa-se que ha sempre um caminho a percorrer e
que a mudanca no sentido do melhoramento é sempre possivel. Todavia, a mudanca é
sempre um desafio em que muito se deve implicar e apostar.

Assim, devem ser pensadas novas formas de organizacéo e inter-ajuda, de apoio,
e detecgéo de problemas a fim de que o cuidador e o doente com dor vivam esta etapa
das suas vidas com dignidade, tranquilidade e qualidade de vida. Que seja um tempo em

que nao se esperam pelas “perdas” que a dor possa trazer, mas sim um tempo de vida

175



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

em que também os beneficios de cuidar possam ter relevo para o cuidador, e que estes
possibilitem o seu desenvolvimento enquanto pessoa, em paralelo com o doente com
dor a quem se deve cuidados de exceléncia.

A modificacdo de condutas é o caminho de partida para que possamos adquirir
comportamentos desejaveis e diminuir aqueles que ndo o sdo. Todos os elementos de
uma comunidade podem contribuir, e sdo indispensaveis para a construcdo de um
“cuidar global”. Os profissionais de saude devem ser capazes de reconhecer a
especificidade da dor, a sua importancia no contexto da doenga oncoldgica (quer para o
doente, quer para o cuidador), reconhecer os obstaculos e os problemas que decorrem
do cuidar, para que sejam capazes de apontar modelos de intervencao sustentados numa
e por uma equipa multidisciplinar.

Dado tratar-se de um estudo de alguns casos, h& a consciéncia das limitaces, e
ndo seria correcto partir das conclusdes para uma generalizagcdo. No entanto, ndo se
deve invalidar a importancia das mesmas, atendendo ao caracter do estudo e a todo o
processo desenvolvido. Foi importante a realizacdo deste estudo, pela possibilidade que
proporcionou de aprofundar conhecimentos numa area que agrada ao mestrando.

Ao reflectirmos sobre a realidade transmitida pelos cuidadores e face as
conclus@es referenciadas gostariamos de expressar algumas propostas que eclodiram
dai.

O profissional de salde, nomeadamente o enfermeiro, é aquele que desempenha
uma multiplicidade de papéis: prestador de cuidados, elo de ligacdo entre doente e
familia / cuidador / comunidade, coordenador, conselheiro, amigo, entre outros. Cabe a

este, desenvolver uma accdo centrada na resolucédo de problemas, com vista a:

o Minimizar os efeitos de “incapacidade” resultantes da experiéncia de dor;

o Melhorar a inser¢do socio-familiar;

o Fomentar a sensibilizacdo da comunidade para a ac¢do do cuidar;

o Fomentar o aporte de conhecimentos por parte da equipa multidisciplinar
relativamente a dor total,

o Aumentar o nivel de informacéo e formacao que chega aos cuidadores;

o Desenvolver a cooperacdo entre varios profissionais de salde — doente —
cuidador;

o Aumentar a articulacdo existente entre os diferentes niveis de saude;
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o Garantir a continuidade de cuidados quer ao doente, quer ao cuidador.

Importa fazer um diagnostico das necessidades do cuidador / familia, em que a
perspectiva da dor e a sua interferéncia na vida diaria devem ser valorizados. Devem ser
definidos objectivos claros e concretos, planeamento de actividades e implementagéo
das mesmas, bem como um modelo de avaliagdo destas. Dever-se-4 apostar em
estratégias que permitam por um lado uma mudanca ao nivel do acompanhamento do
cuidador, bem como uma mudancga na forma como a dor € avaliada e valorizada. O
doente / cuidador deve ser abordado como um sistema Unico alvo de cuidado.

Os cuidadores para além de um acompanhamento por parte dos profissionais,
deveriam ter acesso a informacdo referente a dor, a doenca, e a funcdo de cuidar.
Pensamos que seria importante a existéncia de reunides entre cuidadores (onde poderia
existir um mediador e gestor de dialogos e interaccbes) — como forma de partilha de
informac&o, de vivéncias de um fenémeno similar, como forma de ventilagdo emocional
e simultaneamente de suporte social e informacional que potenciasse a resolugdo de
problemas e a manutencdo da esperanca que deve estar sempre presente. E igualmente
relevante a existéncia de formacao para cuidadores, como alguns cursos que poderiam
ser criados e desenvolvidos pelos profissionais de saide. No IPO de Lisboa, onde a
doenca e a dor oncologica acarretam consigo significagdes “pesadas” seria util a
existéncia de formadores capazes de orientar e ajudar estes cuidadores. Nesta instituicdo
existe um gabinete de psico-oncologia que da apoio aos cuidadores, mas somente
quando estes sdo referenciados pelo médico assistente do doente, situagdo essa que ndo
é frequente e como tal ndo ha um acompanhamento dos mesmos, e a ac¢do
desenvolvida parece-nos importante mas insuficiente face as reais necessidades dos
cuidadores e a complexidade que toda esta problematica abrange. A existéncia de um
gabinete de apoio permanente para 0s cuidadores, pensamos ser pertinente em
oncologia. Aqui uma equipa multidisciplinar iria desenvolver a sua acc¢do de ajuda e
apoio a estes elementos fundamentais no processo de cuidar. Existem pessoas em
sofrimento, quer sejam doentes ou familiares cuidadores.

O segredo é nunca negar a dor ou as suas consequéncias, mas enfrentar ambas
com objectividade. Uma consulta de acolhimento e acompanhamento a todos
cuidadores seria pertinente, com criacdo de equipas capazes de dar apoio a familias /
cuidadores quer no internamento quer no domicilio. A existéncia de uma consulta /

gabinete de apoio, seriam igualmente fundamentais nos processos de luto.
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A construgdo de manuais educativos direccionados para a aquisi¢do e treino de
estratégias de resolucdo de problemas de cuidadores responsaveis pela prestacdo de
cuidados de saude (nomeadamente no domicilio), seriam importantes, onde alguns

pontos deveriam ser contemplados como:

o Um entendimento do problema a um nivel apropriado do familiar ou responsavel
pelos cuidados;

o Saber quando requer ajuda profissional,

o Que tipo de ajuda deve ser dada pela pessoa responsavel pelos cuidados
prestados;

o Possiveis obstaculos;

o Como executar e ajustar o plano.

Neste sentido os manuais facilitariam a comunicagdo entre os cuidadores e 0s
profissionais de saude, seriam como que uma “cabula” que o cuidador poderia ter
sempre junto a si, e ainda possibilitariam a monitorizagéo dos cuidados.

Para além do ambiente hospitalar, os cuidados de satde priméarios poderdo aqui
desenvolver um papel pertinente, nomeadamente de apoio ao cuidador, e posteriormente
ao doente quando este regressar ao domicilio. Também aqui a formacéo em dor (a nivel
de cuidados de satde primarios) de forma mais aprofundada, para que os profissionais
de satde ficassem despertos para os problemas que dai decorrem, parece ser importante.
Os cuidados de saude primarios e as instituicGes hospitalares deveriam desenvolver
processos de interac¢do, por forma a dar continuidade ao apoio que os cuidadores
necessitarem. A nivel da comunidade, os cuidados de salde primarios, poderiam
fomentar a formacdao de cuidadores, grupos de voluntariado, familias, para que cada vez
mais 0s cuidados fossem desempenhados com a maxima qualidade possivel, e as

necessidades de todos satisfeitas.
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Figura 3 - Interaccéo entre a triade Doente / Cuidador / Profissional de Saude
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Outro aspecto relevante seria a conjugacdo de esfor¢os entre os poderes
politicos, locais e instituicBes publicas e eventualmente privadas (Centros de salude /
Hospitais e Seguranca Social / Ministério da Saude e da Educacdo) — a criacdo de um
Centro de Orientagdo e apoio ao Cuidador Informal, vocacionado para ministrar
formacéo, informagé&o, treinar os cuidadores em diferentes contextos, sistematizagéo de
necessidades e acompanhamento destes — poderia ser uma outra solucéo.

No campo do ensino consideramos importante que as escolas pudessem
contactar mais com a comunidade, e consequentemente com o0s cuidadores e com a
problematica da dor. Desta forma, as necessidades e dificuldades eram identificadas e
valorizadas pelos alunos, que certamente compreenderiam melhor o conceito de cuidar e
0 conceito de dor, tornando-se eles também agentes futuros de mudanca.

A comunidade escolar poderia igualmente participar e/ou frequentar cursos de
formagdo para cuidadores. E também urgente repensar a nivel da formagdo dos
profissionais de saude, nomeadamente na enfermagem, a formacéo direccionada para as
problematicas das familias cuidadoras, e as competéncias no cuidar.

As varias instituicdes de salde deveriam preparar os cuidadores para tal tarefa, e
deveriam ser capazes de identificar as dificuldades e os obstaculos resultantes do cuidar,
nomeadamente o cuidar um doente com dor.

A acc¢do deveria assentar:

(@]

Na valorizagdo do cuidador, do seu papel, e da sua responsabilizacgéo;

o Privilegiar ac¢des que fomentem a informac&o ao cuidador, e que esta possibilite
um maior nivel de autonomia para o cuidador, e simultaneamente que melhore
0s cuidados prestados;

o Promover a saude fisica e psiquica dos cuidadores;

o Facilitar o acesso aos recursos existentes;

o Incentivar a abordagem doente / cuidador / equipa multidisciplinar.

Face aos objectivos apontados, a existéncia de um plano de accdo — plano de
cuidados - seria pertinente, para tal, a existéncia uma consulta de apoio aos cuidadores
(como referido anteriormente), ou mesmo um atendimento personalizado ao cuidador
no momento de admissdo de um doente em qualquer servigo de internamento, seria

importante.
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Assim poder-se-iam criar “momentos de encontro” com o cuidador em que se:

©)

O

Sensibilizasse os cuidadores / familiares relativamente ao tipo de apoio que tém;
Optimizasse estratégias adequadas face a adaptacdo da doenca / dor cronica
oncoldgica e as suas consequéncias;

Promovesse um ajustamento emocional face a situacéo vivida;

Fornecesse suporte emocional;

Proporcionasse suporte social e partilha;

Promovesse a qualidade dos cuidados prestados.

E da responsabilidade da equipa multidisciplinar:

Fornecer informacdo variada — esclarecer, educar, aconselhar — através de um
discurso claro e adequada a individualidade de cada um e da situacdo em
particular;

Ajudar na expressao de sentimentos, medos, receios, preocupacoes;

Fornecer suporte instrumental e emocional,

Ajuda na tomada de decisdes;

Proporcionar um ambiente de abertura, partilha e confianca mdtua;

Fomentar suporte social.

O atendimento deve incentivar um acompanhamento, onde alguns aspectos de

intervencgéo deveriam ser definidos:
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Figura 4 - Etapas de acompanhamento do cuidador
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A Consulta de Dor, como servi¢o do IPO, poderia desenvolver de forma mais
pormenorizada um acompanhamento aos cuidadores de doentes com dor cronica
oncologica. No entanto, € de extrema importancia que todos os servi¢os, onde a ac¢édo
do cuidador principal do doente oncoldgico seja relevante, possam estar despertos para
as necessidades dos cuidadores e se preocupem em identifica-las e desenvolver acgoes
para a satisfacdo das mesmas.

O interesse pelo prestador de cuidados surge numa época de transformacdes
estruturais e culturais da sociedade. Estas alteracdes repercutem-se na familia e como
consequéncia a prestacdo de cuidados pode envolver questdes a Vvarios niveis, como o0
deixar o emprego, as questdes economicas, etc.

O foco na avaliacdo do prestador de cuidados tem sido no sentido de incorporar
0s cuidadores como parte do plano de cuidados, e ndo no sentido de incluir uma
compreensdo das necessidades dos prestadores de cuidados informais. Se a informagéo
acerca dos prestadores de cuidados informais € efectuada durante o processo de
avaliacdo do doente, é geralmente para clarificar o grau e desempenho das tarefas por
parte do prestador de cuidado informal, e ndo para avaliar as suas necessidades.

A avaliacdo dos prestadores de cuidados é importante por diversas razdes. A
informacdo da avaliagdo pode ser usada para diferentes propositos na investigacéo, nas
politicas de salde e na pratica clinica. Na investigacdo e nas politicas de saude, a
avaliacdo pode ser usada para descrever a populacdo que € servida, rever mudangas no
decorrer do tempo, identificar novas direc¢fes para o servico e/ou desenvolvimento de
politicas de desenvolvimento, avaliacdo da efectividade de programas existentes,
assegurar a qualidade de vida ou examinar os resultados dos prestadores de cuidados.

Em contexto clinico, a avaliacdo dos prestadores de cuidados pode determinar a
eleicdo para determinados servigcos de suporte ao cuidador, bem como um plano de
cuidados e servigos para ajudar os prestadores de cuidados informais. Tal como Francey
& Keefe (citados por Haley) ! referiram, avaliar o cuidador “é um requisito necessario de
uma ferramenta de avaliacdo de forma a providenciar ao clinico uma compreensdo da
experiéncia diaria do cuidador, de reconhecer e validar o trabalho elaborado pelo mesmo, e
planear servigos de suporte adequados”.

Tem-se como objectivo compreender o papel do cuidador do doente com dor, 0s
varios stressores, as necessidades inerentes e as situacdes particulares dos prestadores de
cuidados, pois este papel é essencial para qualquer plano de satde desenvolvido para o0s

cuidados.
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O processo de avaliacdo pode ser terapéutico no sentido de ajudar a familia a
melhor se sentir compreendida pelos técnicos bem como ajudar os cuidadores a
sentirem-se reconhecidos, valorizados e mais capazes de continuar o seu trabalho. A
informacdo recolhida durante a avaliacdo e a reavaliacdo ndo s6 ajudaria a familia na
tomada de decisdes, mas também lhes daria a conhecer as potencialidades dos seus
cuidados. A avaliacdo / compreensao dos prestadores de cuidados ajudaria os técnicos a
providenciar um servico mais sistematico, compreensivo e objectivo. Um instrumento
de avaliacdo, legitima os direitos dos prestadores de cuidados, para além de legitimar as
necessidades da familia dos mesmos.

A avaliacdo e a reavaliacdo, caso existisse, deviam ser baseadas nas intervencdes
providenciadas para assistir a familia e os prestadores de cuidados informais. Nos
contextos familiar e comunitario, uma mais valia, seria por exemplo, uma avalia¢do
efectuada de forma correcta, onde em primeiro lugar, se identificaria os objectivos de
um programa de apoio ao prestadores de cuidados de forma a determinar qual a
intervencdo que poderia ser efectuada para depois fazer uma estimativa dos objectivos a
alcancar. De acordo com Bass (citado por Nijboer) %, as caracteristicas mais capazes de
funcionar como resultados sdo aquelas que podem ser mudadas da avaliagdo inicial a
reavaliagdo.

Na pratica, a avaliacdo deve ajudar a informar, guiar e contribuir de forma a
serem elaborados julgamentos profissionais acerca do curso correcto de certa ac¢éo para
um individuo. A prestacdo de cuidados é melhor compreendida a partir do sistema
familiar do que a partir de um sistema individual. Na prestacdo de cuidados na familia,
no entanto, a questdo ndo passa apenas pela avaliacdo mas também, por quem se deve
avaliar. Por exemplo, deve-se apenas avaliar o cuidador principal, aquele que
providencia a maior parte dos cuidados? O membro da familia que vive com aquele que
recebe os cuidados? Outros membros da familia? Tanto na investigagdo como na
pratica, poucos instrumentos de avaliacdo dos prestadores de cuidados avaliam
multiplos prestadores de cuidados na familia ou tomam uma perspectiva sistémica da
familia.

A tabela seguinte apresenta os potenciais dominios, geralmente identificados
como sendo componentes importantes numa avaliagdo multidimensional dos

prestadores de cuidados na familia. No entanto, nem todos os dominios e elementos sdo
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apropriados para todos os cuidadores, porque 0s que recebem cuidados nas varias

patologias diferem uns dos outros.

Tabela 14 - Potenciais dominios de avaliacdo do cuidador

Dominios Potenciais

Exemplos do gue avaliar

Contexto prestacdo cuidados

Caracteristicas  demogréaficas  basicas
acerca do cuidador e daquele que recebe os
cuidados - e.g., idade, género, etnia,
relacdo entre ambos, “living arrangement”
do que recebe os cuidados, emprego do
cuidador.

Conhecimento

Compreensdo, diagnostico, curso da
doenca/perturbacdo, opgbes de cuidados,
informacdo necessaria para ajudar em
algumas tarefas especificas de prestacdo de

cuidados (e.g., informacdo acerca da
geréncia da medicag&o).
Nivel funcional do que recebe os cuidados | Capacidade daquele que recebe o0s

cuidados para desempenhar as actividades
diarias (e.g., tomar banho, vestir), ou
actividades instrumentais (e.g., usar o
telefone); frequéncia da ajuda do cuidador
em ambas as actividades; limitacGes
funcionais e impacto no cuidador (e.g., 0
quanto dificil, cansativo ou aborrecido é
dar banho ao doente).

Frequéncia da ocorréncia de problemas
comportamentais e de memoria e a reaccao
do cuidador a problemas especificos do
comportamento.

Tarefas de cuidados e competéncias

Quantidade total de horas dispendidas pelo
cuidador nas tarefas de prestacdo de
cuidados e supervisao.

Assisténcia das tarefas efectuadas pelo

cuidador  podem incluir  encontrar
informacdo, fazer cuidados pessoais,
supervisionar, administragéo de

medicacdo, usar equipamento medico, dar
injecgdes, providenciar suporte emocional,
etc.

Competéncias especificas de prestacdo de
cuidados podem incluir estratégias de
comunicagéo, geréncia de
comportamentos, capacidade de tomar
decisdes e de coordenar os cuidados e a
superviséo.
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Salde Avaliagdo da saude fisica geral;
identificacdo de problemas de saude
especificos do cuidador; questbes sobre o
uso de drogas ou alcool.

Avaliacdo da depressdo; ansiedade; raiva,;
ideias de suicidio; problemas de bem-estar.

Suporte social Suporte informal - familia e amigos, e
suporte formal - casa e comunidade
recebido pelo prestador de cuidados.
Percepcdo subjectiva do prestador de
cuidados sobre se o0 suporte € adequado e a
satisfacdo do mesmo.

Informacdo financeira, legal e laboral Se o cuidador teve que se desempregar,
qual a condicdo financeira, se 0 cuidado
era um trabalhador activo.

Estratégias de coping Problema-questdes emocionais-estratégias
utilizadas; religido; passatempos

Confianga e competéncia no papel do Percepcéo da sua competéncia e do grau de

cuidador auto-confianca como prestador de cuidados

Valores e preferéncias Perspectiva do cuidador bem como do
cuidado sobre a vida do dia-a-dia bem
como do fim da vida.

Aspectos positivos da prestacdo de|O prestador de cuidados sentir-se mais Util,
sentir que € necessario, aprender

cuidados .. ) . .
estratégias, encontrar mais sentido na vida.

Forcas Forcas existentes ou estruturadas, recursos
ou capacidades do prestador de cuidados.

Fonte: a propria

Devem-se estabelecer linhas orientadoras de um projecto de intervencdo. O
desafio reside em considerar a familia, cuidador, doente como uma unidade de cuidado.
Como um sistema Unico e especial. S6 desta forma, a “dor” seja ela qual for, pode ser
minimizada, ou mesmo resolvida potenciando o atendimento de todas as necessidades
dos intervenientes deste processo favorecendo a melhoria da qualidade de vida.

Seria igualmente importante aprofundar o conhecimento das necessidades de
outros cuidadores em outros contextos em outras regibes do pais, com outras
particularidades.

O envelhecimento da populacdo, e 0 aumento da esperanca de vida, cada vez
mais presente na nossa sociedade, exige a existéncia de cuidadores em maior nimero. E
importante a sua valorizag&o e o seu correcto atendimento.

A fomentacdo de formacdo na area da Dor, e a pertinéncia da sua avaliacdo de

forma sistematica deve ser incutida nos profissionais de salude, quer a nivel hospitalar
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quer a nivel de cuidados de saude primaria. Programas de formagdo, rotinas de
avaliacdo previamente estabelecidas nos servigos, ac¢des de sensibilizacdo por parte da
Consulta da Dor, poderiam ser algumas das estratégias a seguir.

A nivel de pesquisas futuras, parece-nos importante desenvolver protocolos para
familias / cuidadores de doentes terminais. Outro aspecto importante seria quantificar de
que forma a participacdo em grupos de apoio, ou a frequéncia de uma consulta de
acompanhamento dos cuidadores, acabaria por diminuir os custos de saide. Os dados
apontam neste sentido, por exemplo: se a ansiedade diminui, naturalmente existiria
menor recurso a consultas medicas e medicamentos, se ha menos duvidas, hd melhoria
da prestacdo de cuidados, ha maior adesdo aos tratamentos.

A investigacdo no dominio da psico-oncologia é uma area a desenvolver em
Portugal, pelos varios intervenientes em salde, quer os que tém responsabilidades na
formacéo de técnicos de salde, quer os que dia a dia ajudam e cuidam das pessoas com
doenca oncologica e lidam de perto com os cuidadores que 0s acompanham e assumem
0 seu cuidado informal.

O cancro pode crescentemente ser caracterizado como uma doenga crénica com
consideraveis, continuadas e flutuantes necessidades especificas e com problemas para
0 doente bem como os seus cuidadores. A pesquisa focada exclusivamente no processo
de fornecer cuidados que envolve 0s pacientes com cancro e 0s seus cuidadores €
escasso. A maior parte das pesquisas tém sido desenvolvidas entre membros da familia
do idoso fragil ou pacientes com dificuldades cognitivas. Existe uma necessidade
premente de estudar os pacientes com cancro e 0s seus cuidadores em relagdo ao
processo de fornecimento de cuidados.

Especialmente, quando bastantes tarefas de cuidar estdo envolvidas,
nomeadamente quando estas se referem a especificidade e complexidade da dor, a satde
dos cuidadores pode conjuntamente alterar-se em termos fisicos e psicoldgicos.

Os estudos longitudinais que seguem cuidadosamente 0s pacientes e 0s
cuidadores no decorrer do curso da doenga podem lancar algumas luzes sobre os efeitos
a longo termo do processo de cuidar.

Os factores contextuais, caracteristicas pessoais, bem como as percepc¢des séo
sugeridas como estando relacionados com os efeitos da salde nos cuidadores. Por
exemplo, em comparagdo com as actividades domésticas, o cuidado pessoal do doente e

0 providenciar de suporte pode ser esperado como sendo uma actividade causadora de
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grande cansaco, e pode subsequentemente levar a um forte efeito negativo na satde do
cuidador. Contudo, devido as pessoas poderem ter um risco acrescido de fraca salde,
isto ndo significa que eles possam experimentar efeitos de salde positivos. Deve ser
sublinhado, que as diferencas intra e inter sujeitos relativamente a circunstancias,
acontecimentos, recursos e resultados da salde existem. Para aléem de que, as
experiéncias de cuidados positivos e negativos e efeitos para a salde podem coexistir,
mas nao necessariamente no mesmo momento. Para além de que estas experiéncias e
circunstancias sdo passiveis de se alterarem ao longo do dia e durante o curso do
processo de cuidar. Os cuidadores informais necessitam primeiramente de ser
reconhecidos como membros equivalentes da equipa de cuidados médicos. Uma vez que
os estados fisicos e psicologicos dos cuidadores estejam ligados ao curso do cancro, da
dor crénica e aos estados fisicos e psicoldgicos dos doentes, melhor poderemos
identificar os cuidadores potenciais que estejam mais vulneraveis e com uma
necessidade premente de suporte.

Nunca na histéria da humanidade existiu uma tdo grande evolucdo dos
conhecimentos ligados as ciéncias da satde. Existem hoje estratégias altamente eficazes
para o controlo da dor, inclusive foi-lhe dado um lugar de destaque, que ela merece — 5°
sinal vital. Cabe a cada profissional de satde fazer uma correcta interpretacdo da mesma
e valoriza-la, reconhecendo que o seu alivio € ndo s6 uma necessidade, mas também um
imperativo ético. Ndo esquecamos porém estes cuidadores e 0s seus discursos, que nos
falam para além da dor, falam-nos de sofrimento. Conceito muito abrangente, que afecta
a pessoa nas suas estruturas mais basicas e na sua prépria definigcdo de pessoa.

Se quisermos intervir positivamente junto de alguém que ‘“sofre”, temos de
disponibilizar tempo para a escutar, para estarmos presentes e estabelecer aquilo a que
se chama relacao de ajuda. O pior que podemos fazer ¢ “fugir” ou “silenciar” como
forma de economizar uma conversa penosa, perante um grito de alma. S6 perante uma
postura de apoio, acompanhamento, de mudanca podemos intervir e dizer “sim” o maior
desafio que um profissional de salde pode ter — buscar continuamente a exceléncia no
cuidar. Enquanto profissionais de saude devemos de ser capazes de rejeitar a
indiferenca, o conformismo, e termos a convicgdo da capacidade de construirmos um
novo caminho.

Os servicos de saude tém que ter por filosofia de intervencdo, a accdo do

cuidador como elemento “chave” do processo satde — doenga. A educacdo de uma
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filosofia centrada nas nogdes anteriores podera permitir gradualmente conhecer melhor
a interaccdo estabelecida entre o profissional de salde / equipa de saide e o0 bindmio
doente / cuidador — familia, isto é na pratica dos cuidados. Reflectindo um pouco sobre
“Educagio para a Saide”, peguemos na definicdo de Dias®® que nos diz que educacio
“...6 criar condicbes ao ser humano para que através do desenvolvimento, treino e
funcionamento de todas as suas capacidades, ele préprio se desenvolva, cres¢a e viva como
pessoa’”.

Nesta perspectiva somos também “educadores” e temos a possibilidade de
sermos elementos activos, agentes de uma mudanca que fomente a melhoria dos
cuidados prestados e a aquisi¢do de novas competéncias e novos conhecimentos.

Né&o foi pretensdo encontrar receitas, mas apontar algumas ideias ou pistas que
poderdo ser desenvolvidas por nos profissionais de saude e ndo sd, quer de forma

isolada quer em conjunto.
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Notas finais

Os resultados do presente estudo apontam para um processo de representacéo da
dor com cariz cognitivo e emocional, que se vai desenvolvendo e organizando ao longo
do processo evolutivo da doenca, e do cuidar a pessoa com dor. Durante as vivéncias
descritas foram-se demarcando as dificuldades, limitacdes, representacdes, adquiriu-se
um conhecimento mais profundo sobre as necessidades encontradas na gestdo da dor e
toda a envolvéncia do cuidar. Embora com um poder preditivo reduzido foi clara a
inter-ligacdo entre doente e cuidador, na percepcao de qualidade de vida global. Todo o
conhecimento e a prevaléncia do desconhecido, que ainda pautua estas tematicas,
orientou-nos para a necessidade de reajustes nas acgdes e planeamentos de intervencgéo
em saude. A implementacdo e avaliagdo da eficacia de um conjunto de intervencdes
especificas e objectivas, a intervencdo com implicacdo dos técnicos de saude, a
alteracdo da pratica tradicional de cuidados, sdo fundamentais com vista a uma
alteridade no cuidado a pessoa, sem esquecer a sua circunstancia. Estdo em causa
valores de altruismo, de solidariedade, de proporcionalidade, de vida, de qualidade de
vida e de alivio do sofrimento... E neste “encontro” com os discursos analisados que
coabitam a partilha e a cooperacdo, é através destes que as competéncias humanas e
cientificas se podem desenvolver. Sentimos que a relevancia destes estudos nao se
esgota por aqui, configurando-se apenas como ponto de partida para a evolugdo do
nosso conhecimento nestas tematicas. Poder-se-ia pensar que um problema tdo vasto
seria um assunto merecedor de atencdo, mas parece que o muro de siléncio ainda existe.
A razdo para tal omissdo podera resultar de todas as pessoas estarem tdo familiarizadas
com o problema nelas préprias ou nos amigos e parentes, que os factos desagradaveis
séo ignorados em favor de algo novo, e dos avangos que poderdo surgir. A populagdo
estudada € dispersa, invisivel e marginal, seriamente incapacitada por uma ou varias
dores persistentes, mas porém abandonada e ignorada.

N&o esquecamos 0s cuidadores que encontramos neste estudo, desde sempre
disponiveis e com uma necessidade imperiosa de darem a conhecer as suas

experiéncias.
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Cuidadores que desejam contribuirem para a melhoria das praticas, que desejam
ser cuidados e valorizados. S&0 como actores que vivem no palco da prestacdo de
cuidados ao doente oncoldgico onde os cenarios se confundem, onde hoje sdo actores
principais e amanhd meros figurantes. Participam numa peca onde a vida, a dor, a
persisténcia da dor, qualquer que ela seja ... e as perdas entram de maos dadas em cada
correr das cortinas.

Nas vivéncias relatadas parece que escutamos o ecoar constante de diferentes
historias tdo distintas e semelhantes, tdo ricas, tdo duras e tdo frageis. Respiram fundo,
vivem numa constante troca de lugares face as interpretacfes que a vida lhes langa, mas
permanecem no palco, mais fortes e maduros, mas mais frageis e distantes, como se a

peca que hoje termina (a vivéncia de cada dia a dia) estivesse apenas a (re) comegar...
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Anexo |
Caracterizacdo da Amostra
Sexo
Numero (N) Percentagem (%)
Feminino 13 65%
Masculino 7 35%
Estado civil
Numero (N) Percentagem (%)
Casado(a) 15 75%
Viavo(a) 2 10%
Divorciado(a) 0 0%
Solteiro(a) 3 15%
Idade
NUmero (N) Percentagem (%)
18-25 anos 2 10%
25-35 anos 0 0%
35-45 anos 3 15%
45-55 anos 2 10%
55-65 anos 5 25%
65-75 anos 8 40%
75-85 anos 0 0%
Escolaridade
Numero (N) Percentagem (%)
Analfabeto 1 5%
Até 4 anos 7 35%
Até 6 anos 2 10%
Até 9 anos 3 15%
Ensino Secundério 2 10%
Ensino Superior 5 25%
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Situacéo na Profissdo

Numero (N) Percentagem (%)
Domeéstica (0) 3 15%
Empregado (a) 5 25%
Estudante 1 5%
Reformado(a) 11 55%

Grau de afinidade com o doente

Numero (N) Percentagem (%)

Esposo(a) 9 45%
Companheiro(a) 2 10%

Mée / Pai / Filho (a) 6 30%

Irmdo / Irm& 0 0%

Pessoa Significativa 1 5%

(amigo(a))

Parentesco de grau Il e Ill | 2 10%

(tios, primos, cunhados,
etc.)

Tempo ha que se conhece a presenca da dor (crénica) / Tempo em que é cuidador

principal
NUmero (N) Percentagem (%)

6 meses 4 20%

Entre 6 meses e 1 ano 3 15%

1 ano 7 35%

Entre 1 a 2 anos 2 10%

2 anos 4 20%

Superior a 2 anos 0 0%
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Anexo 11

Auséncia ou presenca de comunicacdo nao verbal relevante durante a entrevista

Unidades de Unidades de (%)
Significancia (x vezes Enumeragao
aparece no texto) (demonstrado por x pessoas)
Choro / periodos de | 13 6 30%
labilidade emocional
Siléncios 103 19 95%
Suspiros / hesitacdes | 104 20 100%

Nota: Referéncias encontradas durante a entrevista ou manifestadas no final da mesma.

Entrevistas / sexo
do entrevistado

Periodos de
labilidade
emocional

Relevancia da dor
psico-emocional

Unidades de registo

E1l - Feminino

nao

sim

“...a parte psicoldgica ¢
mais pesada que a
fisica...” (E1, P1, pl)

E2 - Masculino

sim

sim

“...e ai perdi...muito
(choro)...” (E2, P4,pl)
“...¢ aquela dor que ndo
é dor do aleijamento,
mas aquela dor interior”
(E2,P2,p1)

E3 - Feminino

sim

nao

“...foi sempre muito
amigo...(choro)...”
(E3,P2,p1)

E4 - Feminino

sim

nao

“...atendi-0 sempre
como
podia...(choro)...”
(E4,P2,p1)

E5 - Masculino

nao

sim

“...a dor psiquica /
espiritual acho que sim
que a vive...”
(E5,P3,p1)

E6 - Masculino

sim

sim

Nota: para a atribuicéo
da EVA fez relevancia
acentuada a dor psico —
emocional.

“labilidade
emocional...temo
essencialmente pela...”
(notas de observacéo)
“...¢é tristeza, € tudo”
(E6,P2,p1)
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E7 - Feminino ndo sim Nota: da relevo a dor
emocional aquando da
avaliacdo através da
EVA.

“...chorar e gritar junto
de uma médica que aqui
me deu conforto...”
(E7,P6,p1)

“...ela é das pesso-mais
afectadas coma
morte...” (E7,P6,pl)

E8 - Masculino sim sim «“...dor, dor foi mais a
psicologica...”
(E8,P1,p1)

Nota: da relevo a dor
psiquica qundo atribui
um valor usando a
EVA.

“periodos de choro
facil” - notas de
observacdo.

E9 - Feminino sim sim “apresenta periodos de
labilidade emocional...
Houve necessidade de
realizar vérias
pausas...” - notas de
observago.

“...ndo ha
explicagdo...€¢ uma dor
muito grande, s6 quem
passa...¢ profunda! ...”
(E9,P1,p1)

E10 - Masculino sim sim “cuidador com periodos
de labilidade
emocional” — notas de
observacdo.

“...de maneira que o
meu sofrimento néo
provoque uma situacéo
em que eu ndo possa
ajudar...” (E10,P5,p1)

E11 - Feminino sim sim “...ha dor fisica e dor
moral, ndo é?!”
(E11,P1,p1)

“...nds estamos tristes &
também uma dor...”
(E11,P1,p1)

“periodos de labilidade
emocional” “valorizou-
se a percepcédo da dor
psiquica — emocional” —
notas de observacao.

E12 - Feminino sim sim “...¢ uma dor vé-lo
sofrer!” (E12,P1,pl)
“...de o ver assim em
baixo (choro)”
(E12,P1,p1)

“choro facil, ha
valorizacéo da dor
psiquica” — notas de
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observacdo.

E13 - Feminino

nao

sim

Relevo da dor psiquica
—emocional na
atribuicéo do valor
aquando do uso da
EVA.

“receosa com o futuro e
com a probabilidade do
agravamento da dor
(nomeadamente da dor
emocional)” — notas de
observacao.

E14 — Feminino

nao

sim

“...sofrimento quer seja
psicoldgico quer seja
fisico...” (E14,P1,pl)
No recurso a EVA ha
valorizacdo da dor
emocional.

E15 - Feminino

E16 - Masculino

nao
sim

nao
sim

Relevo da dor
emocional aquando da
utilizacdo da EVA.
“Choro facil” — notas de
observacdo

E17 - Feminino

nao

sim

“...vamos a fisica ou a
outra...” (E17,P1,pl)
“...desesperada com o
sofrimento agarro-me a
Deus...” (E17,P2,p2)
“A dor emocional é
muito pior” — notas de
observago.

E18 - Feminino

sim

sim

Relevo da dor psico-
emocional aquando da
utilizacdo da EVA.
“...para mim a familia é
tudo (choro) ...”
(E18,P2,p1)

“choro intenso” — notas
de observacéo.

E19 - Masculino

nao

sim

“...também o aspecto
psicoldégico comegou a
reagir muito bem...”
(E19,P3,p1)

Relevo da dor
emocional aquando da
utilizacdo da EVA.

E20 - Feminino

sim

sim

“...ndo sei o que hei-de
fazer... principalmente
a nivel psicologico...”
(E20,P3,p1)

“periodos de labilidade
emocional” (notas de
observacao)
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Homens (7)

Mulheres (13)

Presente em 5 dos 7
entrevistados.

Presente em 7 das 13
entrevistadas.

Periodos de labilidade

emocional.

Presente em 7 dos 7
entrevistados.

Presente em 10 das 13
entrevistadas.

Relevancia da dor
psico-emocional.

Presenca de homens como cuidadores, tem um ndmero significativo — distancia-

se do tradicional — sdo eles que valorizam mais a presenca da dor psico-emocional para

além da dor fisica, e apresentam maior vulnerabilidade face a periodos de labilidade

emocional.
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Anexo 111

Grelha para avaliacdo da entrevista

Comunicacdo:

Na&o verbal

Usou Né&o usou

A voz

Os siléncios

Os gestos, as mimicas
As posturas

Os encorajamentos a
prosseguir

Verbal

Usou Nao usou

A reiteracdo

A reformulagéo

A elucidacao

As questbes

A sintese

O “feed-back”

A revelacdo de si

A informacao, o conselho
A confrontagdo

Atitudes facilitadoras:
(colocar um X se utilizou alguma destas atitudes)

Empatia Autenticidade Respeito
Especificidade Imediatez Confrontagédo

Cada uma destas tabelas foi preenchida no final de cada entrevista.
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Grelha para avaliacdo das entrevistas — resultados

Como entrevistador tive de recorrer:

Comunicacéo:

N&o verbal N° de entrevistas %

A voz (sons) 19 95%

Os siléncios 18 90%

Os gestos, as mimicas 19 95%

As posturas 18 90%

Os encorajamentos a prosseguir | 6 30%

Verbal N° de entrevistas %

A reiteracdo 5 25%

A reformulagio 4 20%

A elucidacdo 15 75%

As questoes 9 45%

A sintese 8 40%

O “feed-back” 13 65%

A revelacéo de si 10 50%

A informacéo, o conselho 17 85%

A confrontacdo 12 60%

Atitudes facilitadoras:

Empatia Usada em | Autenticidade | Usada em | Respeito Usado em
todas as todas as todas as
entrevistas entrevistas entrevistas
100% 100% 100%

Especificidade | Em 13 Imediatez Em 8 Confrontagdo | Em 11
entrevistas entrevistas entrevistas
65% 40% 55%
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Anexo IV

Guiao de Entrevista

Tema:
Vivendo com a Dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncoldgica.

Significado de Dor: (para a Associacao Internacional para o Estudo da Dor
(IASP) e defendida pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS)) — “Uma
experiéncia sensitiva e emocional desagradavel associada a lesédo tecidular
potencial ou real, ou descrita em termos dessa leséo”.

Obijectivo:

Recolher a opinido de cada cuidador sobre as vivéncias experimentadas e
sentidas face a dor crénica oncologica do doente. (como vivem e experimentam
a dor do outro).

Determinar caracteristicas do entrevistado:

Sexo

Idade

Estado civil

Escolaridade

Profissao

Grau de afinidade com o doente
Porque € que é o cuidador principal

+ Reflectindo acerca da sua vivéncia como cuidador de um doente com
dor crénica oncoldgica, gostaria de Ihe colocar algumas questdes:

e O que é para si a dor? Qual o significado que atribui a dor?
e Qual o impacto da dor na vida familiar?

¢ Quais as necessidades / dificuldades sentidas enquanto cuidador do
doente com dor?

e De que forma a dor do doente alterou a sua vida?
e Quais as estratégias utilizadas para lidar com a dor?

e O que sente e o0 que espera da intervencao dos profissionais de saude,
face ao atendimento das suas necessidades enguanto cuidador?
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Usando a Escala Visual Analdgica

Sem dor (0) Dor maxima (pior dor que pode imaginar) (10)

Auséncia
de
dor

Para o Cuidador
e Como classifica a dor do doente, na sua generalidade?

e Como classifica a dor do doente neste momento?

Para o Doente (recorrendo ao processo clinico do doente —onde é feita
uma avaliacao diaria (varias vezes ao dia) da dor do doente usando a
EVA)

e Como classifica a sua dor, na generalidade?

e Como classifica a sua dor neste momento?

218



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anexo V

Declaragio de autorizacdo para a realizagio do estudo pela Comisséo de Etica
do IPO de Lisboa:

MINISTERIC D& SAUDE

o e Ly N
d'?m 'aﬁ-'i INSTITUTO PORTUGLES DE ONCOLDELS, DE LISE0A
,;1, % FRANCISCO GENTIL, EFE,
“lﬁs‘, i Rua Prol, Lims Baslo 1089023 LISBOA
Gp F Tenvma FarnTRen
", -\.! *.; c-mail; dscfipalisboa. min-saode, pé

* Direcgio de Enfermagem

Exm® Senhora
Enf. Andres Pergira Bidarra
Semvigo Ginecologia, Uralogia, Cirurgia

Plashca & Fneumologia

Lisbaa, 20 de Abril de 2008

DSE-108

Assunio: Pmojecto de Investigagio

Em resposta ao vosso pedido, venhe par este maia infarmar que o pedida para a reslizagio do

trabalho de investigagao intitulado “Vivendo corm & dors o cuidador @ o doente com dor cronica

ancoldgica.”. fai autorizada

Gostariamos ainda, de ter conhecimento das conclusées do estuda,
Corn os melhores cumprimentos,

A Enfermeira Directora

i :E_&;‘_ML- (3-2_

Cristina Correia Lacarda

gl lba]
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Anexo VI

NOTA EXPLICATIVA

Eu, Andrea Pereira Bidarra, Enfermeira na Unidade de Enfermagem 4, do
Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil E.P.E., Membro da Ordem
dos Enfermeiros n°5-E-49845 encontro-me a frequentar o Mestrado em Ciéncias da
Dor, Il edi¢do, na Faculdade de Medicina de Lisboa. No ambito do referido mestrado
estou a desenvolver um estudo intitulado “Vivendo com a Dor: o cuidador e o doente
com dor crénica oncologica”, orientado pelo Professor Doutor Telmo Baptista. Com
este estudo pretendo identificar e descrever as experiéncias vividas pelos cuidadores de
doentes com dor cronica oncolédgica. Para a concretizagdo do referido estudo é
necessaria a realizacdo de uma entrevista, formada por perguntas abertas, onde podera
responder o que entender dentro da problemética questionada. No final serd colocada
uma questdo fechada referente a avaliacdo que faz da dor do doente. Assim por forma, a
melhorar 0os modos de intervencdo junto do cuidador e do doente, pedimos a sua
colaboracdo (de natureza voluntaria) assegurando o caracter confidencial, tendo a
possibilidade de desistir do estudo em qualquer momento, sem que existam
repercussdes em termos da continuidade da prestacdo de cuidados de saude /

acompanhamento do doente e / ou cuidador.

Muito grata pela sua colaboracao e disponibilidade

Andrea Pereira Bidarra
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CONSENTIMENTO INFORMADO

--------------------------------------------------- , declaro que i a
folha informativa referente ao trabalho da autoria de Andrea Pereira Bidarra (“Vivendo
com a Dor: O cuidador e o doente com dor Croénica Oncoldgica”), que compreendi os
objectivos do estudo de investigacao e fui esclarecido quanto as duvidas suscitadas.

Pelo presente documento, dou 0 meu consentimento para que me seja efectuada
uma entrevista com gravacdo audio, no &mbito do referido estudo e posterior utilizacdo
dos dados para a realizacdo da tese final de mestrado, mantidas as condicdes de

confidencialidade e rigor cientifico.

(DATA)

(O participante na investigacdo)

(A investigadora responsavel)
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Anexo VI

WORLD MEDICAL ASSOCIATION DECLARATION OF HELSINKI

Ethical Principles for Medical Research Involving Human Subjects

Adopted by the 18th WMA General Assembly, Helsinki, Finland, June 1964, and
amended by

the

29th WMA General Assembly, Tokyo, Japan, October 1975

35th WMA General Assembly, Venice, Italy, October 1983

41st WMA General Assembly, Hong Kong, September 1989

48th WMA General Assembly, Somerset West, Republic of South Africa, October 1996
and the 52nd WMA General Assembly, Edinburgh, Scotland, October 2000

Note of Clarification on Paragraph 29 added by the WMA General Assembly,
Washington 2002

Note of Clarification on Paragraph 30 added by the WMA General Assembly, Tokyo
2004

A. INTRODUCTION

1. The World Medical Association has developed the Declaration of Helsinki as a
statement of ethical principles to provide guidance to physicians and other

participants in medical research involving human subjects. Medical research

involving human subjects includes research on identifiable human material or
identifiable data.

2. It is the duty of the physician to promote and safeguard the health of the people.

The physician's knowledge and conscience are dedicated to the fulfillment of this

duty.

3. The Declaration of Geneva of the World Medical Association binds the

physician with the words, "The health of my patient will be my first

consideration," and the International Code of Medical Ethics declares that, "A

physician shall act only in the patient's interest when providing medical care

which might have the effect of weakening the physical and mental condition of

the patient.”

4. Medical progress is based on research which ultimately must rest in part on

experimentation involving human subjects.
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5. In medical research on human subjects, considerations related to the well-being
of the human subject should take precedence over the interests of science and
society.

6. The primary purpose of medical research involving human subjects is to improve
prophylactic, diagnostic and therapeutic procedures and the understanding of the
aetiology and pathogenesis of disease. Even the best proven prophylactic,
diagnostic, and therapeutic methods must continuously be challenged through
research for their effectiveness, efficiency, accessibility and quality.

7. In current medical practice and in medical research, most prophylactic,
diagnostic and therapeutic procedures involve risks and burdens.

8. Medical research is subject to ethical standards that promote respect for all
human beings and protect their health and rights. Some research populations are
vulnerable and need special protection. The particular needs of the economically
and medically disadvantaged must be recognized. Special attention is also
required for those who cannot give or refuse consent for themselves, for those
who may be subject to giving consent under duress, for those who will not
benefit personally from the research and for those for whom the research is
combined with care.

9. Research Investigators should be aware of the ethical, legal and regulatory
requirements for research on human subjects in their own countries as well as
applicable international requirements. No national ethical, legal or regulatory
requirement should be allowed to reduce or eliminate any of the protections for
human subjects set forth in this Declaration.

B. BASIC PRINCIPLES FOR ALL MEDICAL RESEARCH

10. It is the duty of the physician in medical research to protect the life, health,
privacy, and dignity of the human subject.

11. Medical research involving human subjects must conform to generally accepted
scientific principles, be based on a thorough knowledge of the scientific
literature, other relevant sources of information, and on adequate laboratory and,
where appropriate, animal experimentation.

12. Appropriate caution must be exercised in the conduct of research which may
affect the environment, and the welfare of animals used for research must be

respected.
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13. The design and performance of each experimental procedure involving human
subjects should be clearly formulated in an experimental protocol. This protocol
should be submitted for consideration, comment, guidance, and where
appropriate, approval to a specially appointed ethical review committee, which
must be independent of the investigator, the sponsor or any other kind of undue
influence. This independent committee should be in conformity with the laws
and regulations of the country in which the research experiment is performed.
The committee has the right to monitor ongoing trials. The researcher has the
obligation to provide monitoring information to the committee, especially any
serious adverse events. The researcher should also submit to the committee, for
review, information regarding funding, sponsors, institutional affiliations, other
potential conflicts of interest and incentives for subjects.

14. The research protocol should always contain a statement of the ethical
considerations involved and should indicate that there is compliance with the
principles enunciated in this Declaration.

15. Medical research involving human subjects should be conducted only by
scientifically qualified persons and under the supervision of a clinically
competent medical person. The responsibility for the human subject must always
rest with a medically qualified person and never rest on the subject of the
research, even though the subject has given consent.

16. Every medical research project involving human subjects should be preceded by
careful assessment of predictable risks and burdens in comparison with
foreseeable benefits to the subject or to others. This does not preclude the
participation of healthy volunteers in medical research. The design of all studies
should be publicly available.

17. Physicians should abstain from engaging in research projects involving human
subjects unless they are confident that the risks involved have been adequately
assessed and can be satisfactorily managed. Physicians should cease any
investigation if the risks are found to outweigh the potential benefits or if there is
conclusive proof of positive and beneficial results.

18. Medical research involving human subjects should only be conducted if the
importance of the objective outweighs the inherent risks and burdens to the

subject. This is especially important when the human subjects are healthy
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volunteers.

19. Medical research is only justified if there is a reasonable likelihood that the
populations in which the research is carried out stand to benefit from the results
of the research.

20. The subjects must be volunteers and informed participants in the research
project.

21. The right of research subjects to safeguard their integrity must always be
respected. Every precaution should be taken to respect the privacy of the subject,
the confidentiality of the patient's information and to minimize the impact of the
study on the subject's physical and mental integrity and on the personality of the
subject.

22. In any research on human beings, each potential subject must be adequately
informed of the aims, methods, sources of funding, any possible conflicts of
interest, institutional affiliations of the researcher, the anticipated benefits and
potential risks of the study and the discomfort it may entail. The subject should
be informed of the right to abstain from participation in the study or to withdraw
consent to participate at any time without reprisal. After ensuring that the subject
has understood the information, the physician should then obtain the subject's
freely-given informed consent, preferably in writing. If the consent cannot be
obtained in writing, the non-written consent must be formally documented and
witnessed.

23. When obtaining informed consent for the research project the physician should
be particularly cautious if the subject is in a dependent relationship with the
physician or may consent under duress. In that case the informed consent should
be obtained by a well-informed physician who is not engaged in the investigation
and who is completely independent of this relationship.

24. For a research subject who is legally incompetent, physically or mentally
incapable of giving consent or is a legally incompetent minor, the investigator
must obtain informed consent from the legally authorized representative in
accordance with applicable law. These groups should not be included in research
unless the research is necessary to promote the health of the population
represented and this research cannot instead be performed on legally competent

persons.
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25. When a subject deemed legally incompetent, such as a minor child, is able to
give assent to decisions about participation in research, the investigator must
obtain that assent in addition to the consent of the legally authorized
representative.

26. Research on individuals from whom it is not possible to obtain consent,
including proxy or advance consent, should be done only if the physical/mental
condition that prevents obtaining informed consent is a necessary characteristic
of the research population. The specific reasons for involving research subjects
with a condition that renders them unable to give informed consent should be
stated in the experimental protocol for consideration and approval of the review
committee. The protocol should state that consent to remain in the research
should be obtained as soon as possible from the individual or a legally
authorized surrogate.

27. Both authors and publishers have ethical obligations. In publication of the results
of research, the investigators are obliged to preserve the accuracy of the results.
Negative as well as positive results should be published or otherwise publicly
available. Sources of funding, institutional affiliations and any possible conflicts
of interest should be declared in the publication. Reports of experimentation not
in accordance with the principles laid down in this Declaration should not be
accepted for publication.

C. ADDITIONAL PRINCIPLES FOR MEDICAL RESEARCH COMBINED WITH
MEDICAL CARE

28. The physician may combine medical research with medical care, only to the
extent that the research is justified by its potential prophylactic, diagnostic or
therapeutic value. When medical research is combined with medical care,
additional standards apply to protect the patients who are research subjects.

29. The benefits, risks, burdens and effectiveness of a new method should be tested
against those of the best current prophylactic, diagnostic, and therapeutic
methods. This does not exclude the use of placebo, or no treatment, in studies
where no proven prophylactic, diagnostic or therapeutic method exists.1

30. At the conclusion of the study, every patient entered into the study should be
assured of access to the best proven prophylactic, diagnostic and therapeutic
methods identified by the study.2
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31. The physician should fully inform the patient which aspects of the care are

related to the research. The refusal of a patient to participate in a study must

never interfere with the patient-physician relationship.

32. In the treatment of a patient, where proven prophylactic, diagnostic and

therapeutic methods do not exist or have been ineffective, the physician, with

informed consent from the patient, must be free to use unproven or new

prophylactic, diagnostic and therapeutic measures, if in the physician's

judgement it offers hope of saving life, re-establishing health or alleviating

suffering. Where possible, these measures should be made the object of research,
designed to evaluate their safety and efficacy. In all cases, new information

should be recorded and, where appropriate, published. The other relevant

guidelines of this Declaration should be followed.

1 Note of clarification on paragraph 29 of the WMA Declaration of Helsinki

The WMA hereby reaffirms its position that extreme care must be taken in making use
of a

placebo-controlled trial and that in general this methodology should only be used in the
absence

of existing proven therapy. However, a placebo-controlled trial may be ethically
acceptable,

even if proven therapy is available, under the following circumstances:

- Where for compelling and scientifically sound methodological reasons its use is
necessary to

determine the efficacy or safety of a prophylactic, diagnostic or therapeutic method; or

- Where a prophylactic, diagnostic or therapeutic method is being investigated for a
minor

condition and the patients who receive placebo will not be subject to any additional risk
of

serious or irreversible harm.

All other provisions of the Declaration of Helsinki must be adhered to, especially the
need for

appropriate ethical and scientific review.

2 Note of clarification on paragraph 30 of the WMA Declaration of Helsinki
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The WMA hereby reaffirms its position that it is necessary during the study planning
process to

identify post-trial access by study participants to prophylactic, diagnostic and
therapeutic

procedures identified as beneficial in the study or access to other appropriate care. Post-
trial

access arrangements or other care must be described in the study protocol so the ethical
review

committee may consider such arrangements during its review.

9.10.2004
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Anexo VIII

Exemplos de algumas entrevistas transcritas:
Entrevista 2

Doente — Sr.2 Maria Rosério

Cuidador — marido — Sr.° Floréncio

Determinar caracteristicas do entrevistado:

Sexo - masculino

Idade - 69

Estado civil - casado

Escolaridade — 42 classe

Profissdo - reformado / taxista

Grau de afinidade com o doente - esposo

Porque é que é o cuidador principal — é ele quem acompanha a esposa, é o principal
cuidador, no entanto a filha e a neta sdo cuidadores atentos que auxiliam este cuidador

principal.

+» Reflectindo acerca da sua vivéncia como cuidador de um doente com dor

cronica oncoldgica, gostaria de Ihe colocar algumas questoes:

e 1-0 que é parasiador? Qual o significado que atribui a dor?

“Olhe minha Senhora, para mim e para a minha esposa, a dor ¢ uma coisa
horrivel! Eu ja tive algumas e ndo € nada bom. Deve ser das coisas que o doente
/ paciente... uns suportam melhor do que outros... mas dor é sempre dor...

basta... dor ¢é sofrimento.
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2 - Qual o impacto da dor na vida familiar?

“ Um grande desgosto nao s6 da dor como da doenga, que se tenta ultrapassar.
Portanto € uma dor familiar muito grande, sobretudo nos os trés, 0s mais
chegados, sou eu como marido, a filha e a neta. Sofremos aquela dor que néo se
V€, sdo as lagrimas que caem, é a preocupa¢do com o amanha, é saber se ela esta
bem...¢ aquela dor, que ndo sabemos se ela agora estd em condigdes de
percebermos se tem dor, mas para nos é aquela dor que ndo é dor do
aleijamento, mas aquela dor interior. O que me faz estar aqui magoado, de cara

triste, € a dor.”

3 - Quais as necessidades / dificuldades sentidas enquanto cuidador do doente

com dor?

“Ah...olhe...a pergunta aqui ¢ um pouco dificil de resposta... quando se vé um
familiar tdo perto, tdo chegado, nestas condi¢des, é sempre muito dificil. Ela
sofre, nos sofremos também.” De uma outra maneira, sem dor de dor, mas como
dor psicoldgica...compreende!? Que nos afecta a todos...¢ dificil explicar bem.
E uma dor, como sofrimento. E uma dor sem dor... Quando eram as tais dores
que eu lhe falei...” (falou-me de dores antes da doenca como dores fisicas
relacionadas com problemas de coluna e dores menstruais) “Quando ainda
jovem, foram trinta e muitos anos a viver com dor... no principio foi mais
dificil, mas depois habituamo — nos os dois, e tornou-se mais facil. Até lhe
chamavam a “Maria das Dores”... Agora esta dor é pior, para ela e para nos.
Sim, tenho dificuldade em lidar com esta dor. Antes era uma dor nossa. Antes
fazia fisioterapia e aliviava...agora ndo...¢ uma dor profunda que ataca o

coracdo, ataca tudo, anoseaela...”

4 - De que forma a dor do doente alterou a sua vida?

“ A nossa vida didria ¢ mais ou menos a mesma. Mas eu por natureza era um
homem muito alegre... e ai perdi... muito... (choro)... como disse tenho um
taxi... as pessoas dizem-me ‘“‘estds cansado, saturado, a doenga da tua mulher

2

deitou-te abaixo!”...”estds mudado, ndo és o mesmo homem...” eu até tinha

uma alcunha...por ser muito alegre... o parddias! Por estar sempre alegre e a
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brincar...tinha sempre uma anedota, uma graca para com o cliente...agora ja ndo

sou capaz de o fazer...isto também se reflecte na minha vida...do dia-a-dia...”

5 - Quais as estratégias utilizadas para lidar com a dor?

“Ah... Mais uma pergunta dificil de responder...porque eu acordo e vejo a
imagem da minha mulher...estd aqui como a Senhora vé, um autentico
farrapo...mas a minha mulher era bonita, alegre...n6s moramos numa aldeia em
que as pessoas notaram as mudancas. Juntavam-se...ela tinha um riso (daqueles
de cabo Verde!) enorme, daqueles que contagiavam as colegas...e hoje esta rua
onde morava a Bia (era assim que a chamavam) morreu...ndo se¢ ouve uma
risada, uma graca, “cle estd murcho!” (ele, eu...) parece que esta casa estd

desabitada.”

6 - O que sente e 0 que espera da intervencdo dos profissionais de saude, face ao

atendimento das suas necessidades enquanto cuidador?

“Olhe independentemente da dor ou ndo...tenho que dizer, que desde o Dr.°
Duro, até as empregadas da limpeza, passando pela enfermagem, todos, s6 tenho
que agradecer, porque fizeram tudo, tudo o que foi possivel para a salvar...Eu
nunca cheguei aqui que fosse mal atendido. Hoje cheguei cedo, o Enfermeiro
pediu-me que aguardasse e teve a amabilidade de me vir chamar para eu entrar.
Entrei de manha e estou la até agora. SO posso dizer deste hospital tudo de

bom.” (choro)

Usando a Escala Visual Anal6gica

Sem dor (0) Dor maxima (pior dor que pode imaginar) (10)

Auséncia
de
dor

Maiximo
de
dor

Para o Cuidador

Como classifica a dor do doente, na sua generalidade? 8

Como classifica a dor do doente neste momento? 2 em repouso; 8/9 ao

movimento.
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Para 0 Doente (recorrendo ao processo clinico do doente — onde é feita uma

avaliacdo diaria (varias vezes ao dia) da dor do doente usando a EVA)

e Como classifica a sua dor, na generalidade? 8

e Como classifica a sua dor neste momento? 8 ao movimento; 3 / 4 em repouso.

Notas de observacéo:

Doente — Sr.2 Maria Rosaria — 1942 / 12/ 19

Adenocarcinoma do pulméo / mestastizacao.

Deu entrada no internamento com um quadro de diminuigdo da forga muscular,
parestesias, dor generalizada, confusédo mental, prostracéo.

Antecedentes: diabética, hipertensa.

Doente prostrada, aparentemente com facies de dor intensa a mobilizacéo.

Cuidador com periodos de labilidade emocional, necessita de falar sobre a vida de
ambos, e dos planos que tinham para realizar. Apresenta pouca esperanca no futuro,
gosta de recordar os momentos bons passados. Teme a dor, 0 seu aumento (fisica e

emocional) para a doente e para a familia.
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Entrevista 5

Doente — Sr°. Alberto O.
Cuidador — filho — Sr°. Duarte

Determinar caracteristicas do entrevistado:

Sexo - masculino

Idade - 36

Estado civil - casado

Escolaridade - doutoramento

Profissdo — investigador na area da biologia

Grau de afinidade com o doente - filho

Porque é que é o cuidador principal — ndo vive com o pai, mas na auséncia do outro

cuidador (empregada domeéstica) ele é quem cuida do pai.

«» Reflectindo acerca da sua vivéncia como cuidador de um doente com dor

cronica oncoldgica, gostaria de lhe colocar algumas questdes:

e 1-0queé parasiador? Qual o significado que atribui a dor?
“Neste contexto, ¢ um desconforto fisico, algoq eu incomoda a pessoa e que
causa sofrimento.”

e 2 -Qual o impacto da dor na vida familiar?

“Eu ndo vivo com 0 meu pai, para mim o impacto foi minimo, mas o facto de ele
estar com dor afecta as pessoas mais proximas, e se a pessoa esta queixosa ou

mais prostrada claro que ai as coisas sdo mais dificeis.”

e 3 - Quais as necessidades / dificuldades sentidas enquanto cuidador do doente

com dor?
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“Nenhumas, porque enquanto esteve internado o meu pai nao teve dores, tinha a
medicacdo, e quando foi para casa mentia, dizia que estava tudo bem. Ele nao
nos queria preocupar. Mas acho que ele ndo tem tido muitas dores, obvio que ha
sempre um desconforto da cirurgia, da sutura, mas acho que néo teve tantas
dores. Mas a dor psiquica / espiritual acho que sim, que a vive, acho que esta a
passar por uma fase depressiva, mas ele ndo exterioriza as suas emocdes,
portanto é dificil ajuda-lo, e ele também ndo quer ser ajudado profissionalmente,
por um psicologo...sei la...mas acho que apanhou um grande susto a pensar que
ia morrer, que tinha s6 mais dois ou trés meses...e portanto acredito e

compreendo que isso o tenha afectado psicologicamente.”

4 - De que forma a dor do doente alterou a sua vida?

“N3ao...mas tento falar mais com ele, dou-lhe conselhos, ver se ele me ouve, ndo

sei se sou bem sucedido ou ndo, vamos ver.”

5 - Quais as estratégias utilizadas para lidar com a dor?

“Falar de dor...dor psiquica ¢ tentar, fazer-lhe ver que apesar de tudo, teve
alguma sorte...que as coisas correram bem e que ninguém sabe o futuro, mas
que ha muitas histérias de pessoas com O mesmo cancro e que
sobreviveram...com limitacdo ou ndo, mas com qualidade de vida, e que tem
que encarar os tratamentos, que ele reage muito mal, mas encarar como uma fase
que hade passar. E no meio disto tudo...isto é a minha maneira de ver... falar
pelos outros é mais fécil. Se calhar, se fosse a mim, mas tento sempre ver as

coisas e encaré-las de forma positiva. E também uma estratégia minha.”

6 - O que sente e 0 que espera da intervencdo dos profissionais de saude, face ao

atendimento das suas necessidades enquanto cuidador?

“Acho que vocés fazem tudo que podem fazer, obviamente que tém limitagdes
no pessoal, tém as vossas prioridades, o Instituto pode ser considerado velho,
mas acho que fazem tudo, o que estd ao vosso alcance para aliviar o sofrimento
0 incomodo dos doentes. N&o tenho nada a apontar. Ndo me choca que

disponibilizem mais tempo para o doente que para o cuidador, porque vocés tém
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de gerir 0 vosso tempo e as vérias limitagdes. A prioridade é doente, mas mesmo

assim acho que nos ajudam (aos cuidadores).”

Usando a Escala Visual Anal6gica

Sem dor (0) Dor maxima (pior dor que pode imaginar) (10)

Auséncia Maiximo
de

dor

Para o Cuidador

e Como classifica a dor do doente, na sua generalidade? 3

e Como classifica a dor do doente neste momento? 1

Para o Doente (recorrendo ao processo clinico do doente —onde € feita uma

avaliacdo diaria (varias vezes ao dia) da dor do doente usando a EVA)

e Como classifica a sua dor, na generalidade? 3 / 4

e Como classifica a sua dor neste momento? O

Dados observados:

Doente — Sr.° Alberto O. — 1943 / 04
Internado por dispneia, dor, taquicardia, mau estad geral.
Tumor do pulmao.

Antecedentes: colocacdo de varias drenagens toraxicas.

O cuidador teme que o pai esconda ou ndo demonstre a presenca de dor emocional.
Acha que ele a sente realmente e ndo a quer mostrar. Tem espectativas positivas face a
evolucdo da doenca. A medicagdo anti — algica e 0 acompanhamento pela Consulta da
Dor, tem ajudado muito no controlo da dor do doente. Faz referéncia apenas ao

“desconforto” (sic) que permanece sempre.
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Entrevista 7

Doente — Sr?. Visitacdo

Cuidador — Cunhada — Sr? Regina

Determinar caracteristicas do entrevistado:

Sexo - feminino

Idade -

42

Estado civil - casada

Escolaridade — 42 classe

Profissao - reformada

Grau de afinidade com o doente - cunhada

Porque é que é o cuidador principal — a cunhada é quem acompanha da doente, o marido

estad ausente, tem um filho menor (12 anos), mae idosa (encontra-se em fase de negacgéo

face a evolucédo da doenga da filha).

*
L X4

Reflectindo acerca da sua vivéncia como cuidador de um doente com dor

cronica oncoldgica, gostaria de Ihe colocar algumas questdes:

1 - O que é para si a dor? Qual o significado que atribui a dor?

“ Sofrimento, como € que as pessoas estdo, como elas eram e como elas ficam, o
que elas passam umas ao longo de semanas, outras ao longo de meses, uma dor

que ndo tem explicagdo.”

2 - Qual o impacto da dor na vida familiar?

“Nos primeiros tempos, foi um bocado complicado lidar com a minha cunhada.
Mas eu por muitas informacg6es que tive, consegui dar-lhe apoio e nunca me fui
abaixo. Acompanhei-a sempre para todo o lado e sempre estive disposta para
ouvir o que me quisessem dizer.

Impacto!? Causou e nédo causou, porque acho que sempre tive muita forca para

dar @ minha cunhada. Mas eu fazia umas horas numas casas particulares, e tive
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de largar o meu trabalho para acompanhar sempre a minha cunhada.
Acompanhei — a sempre para a radioterapia, quimioterapia, para levar sangue,
cheguei a vir com ela para as urgéncias durante a noite, durante o dia... Ela
nunca foi dificil de controlar, tinha sempre um grande espirito para a vida. Ela

conseguia superar a dor, e eu acho que também. Sempre as duas.”

3 - Quais as necessidades / dificuldades sentidas enquanto cuidador do doente

com dor?

“Nao tinha pessoas para desabafar...como ainda hoje ndo tenho...onde eu senti
mais dificuldade era em ter um ombro amigo para desabafar, que nunca
encontrei na familia. Nunca se preocuparam em ir ao médico, tudo trabalhava e
governava a vida, ninguém dava a cara... Dificuldades...ndo tive...tinha sempre
uma palavra para lhe dar, tinha sempre um conforto para lhe dar. Sempre a dar-

Ihe coragem, de cabeca erguida, porque é assim que a gente anda na vida.”

4 - De que forma a dor do doente alterou a sua vida?

“Acumulava muito dentro de mm. Cheguei a ter que tomar anti — depressivos,
mas ela nunca soube.

Pensava muito muito na minha cunhada, e chorava muito, quase sempre a hora
da comida quando estava com a minha filha, com o meu marido e com 0 meu
genro. Chorava muitas vezes em casa. Mas entretanto encontrei uma prima
minha que também tem sido um grande apoio para mim, posso contar sempre
com ela, porque passou 0 mesmo com o pai. Chegaram a ser tantas as vezes para
Santarém que deixei a minha vida doméstica, tudo para tras, para lhe acudir. E
ainda hoje, farei tudo por ela, como tanto gosto...Sei que talvez ndo mereca a
pena, mas enquanto ha esperanca...abandonei o meu marido, abandonei a minha
filha, os afazeres de casa, tudo! Cheguei a uma altura que s6 me sentia bem ao

pé dela, ndo queria saber da casa, ndo queria saber de comida, de nada.”

5 - Quais as estratégias utilizadas para lidar com a dor?

“Tive de aprender a lidar com esta situacdo, fui vivendo a doenga da minha

cunhada, e hoje acho que ja nada me afecta...As primeiras vezes ndo, mas hoje
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acho que mesmo nada me afecta. Muitas vezes, como disse ndo tinha ninguém
para me ajudar, mas pensava assim, amanha é outro dia, tenho de ir acompanhar
a minha cunhada, ndo posso ir de cabeca baixa, erguer a cabeca para cima! Se eu
vou desmotivada, as coisas ficam mais complicadas e complicadas ja elas estdo
a tomar o caminho! Pensava isto antes de sair de casa. Tive uma medica em
Santarém que foi uma pessoa espectacular para mim, ainda hoje é! Quando

tenho alguma duvida ligo para ela e ela explica-me tudo em pormenores.

6 - O que sente e 0 que espera da intervencdo dos profissionais de salde, face ao

atendimento das suas necessidades enquanto cuidador?

“Adoro! As auxiliares, as Enfermeiras! A parte dos médicos ndo estou contente,
ndo tiveram um carinho para ela, e criaram ilusdes na cabeg¢a do meu cunhado. A
mim, os Enfermeiros sempre me ajudaram e ndo me esconderam a situacéo.
Também pude chorar e gritar junto de uma médica, que aqui me deu conforto,
quando cheguei aqui com a minha cunhada cheia de dores. Ela gritava céu e
terral Compreendi logo a situacdo. Eu sei da gravidade da situacéo e da doenga,
e &s vezes acho que pensam que eu ndo sei, a mée dela enganam facilmente, mas
a mim ninguém me engana. Eu sei que ela estd a morfina, e a méde negou. A
minha cunhada tem muito medo de deixar o mundo. Isso preocupa-me. Ela
quando estava no recobro disse-me “salva-me, ndo me deixes ir para 0 buraco
fundo” “s6 tu tens noc¢do da minha doenga”. Ela € das pessoas que ja conheci

(com esta situagdo) que mais afectada estd com a morte.”

Usando a Escala Visual Anal6gica

Sem dor (0) Dor maxima (pior dor que pode imaginar) (10)

Auséncia
de
dor

Maiximo
de
dor

Para o Cuidador

Como classifica a dor do doente, na sua generalidade? 10

Como classifica a dor do doente neste momento? 5
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Para 0 Doente (recorrendo ao processo clinico do doente — onde é feita uma

avaliacdo diaria (varias vezes ao dia) da dor do doente usando a EVA)

e Como classifica a sua dor, na generalidade? 9

e Como classifica a sua dor neste momento? 2

Dados observados:

Doente — Sr. Visitacdo — 1974 /09 / 12

Internada para tratamento sintomatico, agravamento da sua situacao clinica — cuidados
paliativos.

Antecedentes: Carcinoma do colo do Utero, quimioterapia, trombose dos membros,
nefrostomias bilaterais, colostomia.

Cuidadora revoltada com os médicos que acompanham a doente. Refere que ndo dizem
a verdade. Revoltada e preocupada com a mae da doente que ndo aceita a doenga da
filha, nem o evoluir desta, refere que esta se encontra em fase de negacdo o que ndo
ajuda a doente.

Preocupada com o filho da doente, que € menor, e que diz estar a viver uma dor
emocional, pois ndo vem ver a mée, porque ndo o deixam alegado que é melhor para ela
ndo encarar a mae tal qual ela esta neste momento. Diz que ele toma medicagdo (anti-

depressivos) e que tenta falar com ele, com vista a explicar a situacdo clinica da mée.

239



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Entrevista 8

Doente — Sr2. Cesaltina

Cuidador — marido — Sr°. Carlos

Determinar caracteristicas do entrevistado:

Sexo - masculino

Idade -

59

Estado civil - casado

Escolaridade — 42 classe

Profissao - reformado

Grau de afinidade com o doente - marido

Porque € que é o cuidador principal — ¢ ele que sempre a acompanha.

X/
L X4

Reflectindo acerca da sua vivéncia como cuidador de um doente com dor

cronica oncologica, gostaria de Ihe colocar algumas questdes:

1 - O que é para si a dor? Qual o significado que atribui a dor?

“Dor, dor, foi mais a psicologica. Isto teve duas fases. Primeiro a radioterapia,
depois é que colocou o cateter. A partir da altura do 2° cateter (externo, porque o
1°%interno ndo funcionou) é que foi uma dor mais acentuada, psicologica.

Os vestidos ndo se podem usar...enquanto mulher...ndo se pode ir a praia, nao
se pode ir ali...tem que se ter cuidados. Nao ¢ autonoma, e essa falta de
autonomia, derivado ao feitio que ela tinha... porque era uma pessoa com tudo

2

do melhor!...

2 - Qual o impacto da dor na vida familiar?

“A vida familiar foi mudanca de habitos. Costumdvamos acampar, ja nao
vamos, deixdmos de ir a esses sitios. Deixamos de ir a praia, eu ha dois anos que
ndo vou a praia...e outras coisas...Ja estdvamos reformados, assim que isto
apareceu, auto-reformei-me. Em casa, o que alterou foi a maneira de ela dormir,

a banheira para um duche, foi assim...”
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3 - Quais as necessidades / dificuldades sentidas enquanto cuidador do doente

com dor?

“Nao sei! Nao sei! Por muito auto-didacta que eu seja, tenho lido alguns livros
sobre isto, mas ndo tenho competéncias para as por a funcionar, para a aliviar,
por mais que eu tivesse insistido ndo consegui, ndo consegui que com as minhas
palavras ou explicacdes ela atenuasse...porque ela era muito forte. Ela trabalhou
no Liceu Camdes, e aquilo quando ela 14 estava, tinha uma disciplina...Eu podia
dizer-lhe tudo, mas a opinido dela prevalecia. Mas, quando ela ia para o duche,
quando tinha de escolher a roupa para se vestir, era uma carga de trabalhos, ou
porque ndo servia, ou porque ndo escondia 0s sacos, ou porque as blusas nao

assentavam...isso era efectivamente uma carga de trabalhos.”

4 - De que forma a dor do doente alterou a sua vida?

“A minha vida foi alterada, porque comecei a viver em dependéncia dela, mais
nada! Porque se para ela Ihe doesse qualquer coisa, ja me doia a mim também. E
nesta fase em que ela ndo mexia o bracgo direito, eu é que despejava 0s sacos, eu
¢ que fui... Antes de Julho, ela era autonoma a tnica coisa que eu lhe fazia era a
mudanga dos sacos e das placas, que ndo deixava de ser um problema...mas

comecei a viver para ela...”

5 - Quais as estratégias utilizadas para lidar com a dor?

“Como eu sou um individuo mais ou menos bem-disposto, arranjava sempre um
bocadinho para saltar a corda, podia estar muito triste mas nao... O Unico apoio

que eu tive foi a aprender a mudanca dos cateteres (sacos).”

6 - O que sente e 0 que espera da intervencgdo dos profissionais de saude, face ao

atendimento das suas necessidades enquanto cuidador?

“Para futuros maridos e mulheres, acho que falta um pouco de informagdo. A
partir da altura em que é diagnosticada, faz quimioterapia, antes fez uma reuniéo
de grupo, acho que a partir dai, pelo menos o cuidador, porque ela € autonoma,

por exemplo esta a fazer quimioterapia, devia haver um servigo que informasse a
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via seguinte, o que podera ser ou ndo ser...Explicar que isto vai acontecer assim
e assim...para que também a doente ndo entre em panico...porque se tivéssemos
algum conhecimento ja estavamos sobre - aviso...mesmo até nesta fase...

A liga contra o cancro também pedi apoio, mas...por pagar os sacos e
pertencer a ADSE...também fui a associacdo dos ostomizados ...e fica ja a saber
que aquilo ndo presta! Nao funciona! Todas as ajudas a que eu recorri, ndo se
fecharam portas, mas também ndo se abriram portas nenhumas. Tive que

aprender a minha propria custa.”

Usando a Escala Visual Analdgica

Sem dor (0) Dor maxima (pior dor que pode imaginar) (10)

Maéximo
de
dor

Auséncia
de
dor

Para o Cuidador

e Como classifica a dor do doente, na sua generalidade? 4 / 5 (para a dor fisica) e

8 (para a dor psiquica / emocional)

e Como classifica a dor do doente neste momento? 1 (dor fisica)

Para o Doente (recorrendo ao processo clinico do doente —onde é feita uma

avaliacdo diaria (varias vezes ao dia) da dor do doente usando a EVA)

e Como classifica a sua dor, na generalidade? 9

e Como classifica a sua dor neste momento? 2

Dados observados:

Doente — Sr.2 Cesaltina - 1958 / 10

Ficou internada por agravamento do seu estado clinico. Doenca base: carcinoma do colo
do utero.

Antecedentes: quimioterapia, radioterapia, braquiterapia, colocacdo de nefrostomias

bilaterais, alteracdes tiroedeias.
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Doente com periodos de choro facil. Hoje (dia da realizacdo da entrevista) realizou uma
TAC que revelou a evolucdo da doenca. O cuidador encontra-se revoltado com a falta
de apoios achas as pessoas “desinteressadas” para apoiarem. Refere que deveria existir
mais apoio psiquico — emocional que ao doente quer ao cuidador. Teme a dor fisica do
doente, que esta aumente. Percebe o sofrimento da doente — refere-se & dor espiritual —
“essa, ela sempre teve” (sic). Percebe-se na sua conduta que o cuidador teme o evoluir
da dor, da situacdo da doenca para uma situacdo mais que paliativa, terminal. Pediu
esclarecimento de duvidas face a este cenario possivel, teme lidar com a dor no seu
expoente maximo, e teme ainda defrontar-se com a perda total de autonomia da doente.

Verbalizou: “nao sei como lidar, ou enfrentar a fase que se segue” (sic).
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Entrevista 18

Doente — Sr.° Alvaro
Cuidador — Sr.2 Anabela — filha

Determinar caracteristicas do entrevistado:

Sexo - feminino

Idade — 52 anos

Estado civil - casada

Escolaridade - curso de administracdo e comércio

Profissdo — trabalha na &rea do comércio

Grau de afinidade com o doente - filha

Porque € que é o cuidador principal - é filha Unica, cuida do pai que é vilvo

(recentemente) ela é quem o acompanha.

+» Reflectindo acerca da sua vivéncia como cuidador de um doente com dor

cronica oncoldgica, gostaria de lhe colocar algumas questdes:

e 1-0 que é parasiador? Qual o significado que atribui a dor?

“A dor € muito complicado, eu ndo consigo explicar porque a dor dos outros nao
a vemos, as dores ndo se véem, so se sentem... ¢ quando as pessoas ndo véem,
ndo conseguem explicar bem o que € a dor, s6 sentindo, e quando a dor existe é
... ndo consigo explicar mais... ¢ algo muito pessoal e muito profundo que nos
atinge no geral, a pessoa fica sem capacidade para lidar com o dia-a-dia, quando
elas sdo...depende da dor, mas normalmente quando elas séo fortes a pessoa fica

incapacitada para viver o seu dia-a-dia.”

e 2 -Qual o impacto da dor na vida familiar?

“Tem um impacto muito forte. Mudangas na minha vida, casa, mudancas no meu

emprego, mudangas na minha familia, tudo...Fazer muitas mudangas...porque
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eu vivo a familia, para mim a familia é tudo (choro), esta acima de tudo, de tudo

mesmo.”

3 - Quais as necessidades / dificuldades sentidas enquanto cuidador do doente

com dor?

“A grande dificuldade é ndo poder p6-lo melhor é ndo poder que ele viva o seu
dia, ele vive um dia de cada vez, nés vivemos um dia de cada vez... ndo poder
dar-lhe uma qualidade de vida melhor até aos finais, até ao final da vida dele... é
ndo poder que ele passe o dia sem dores... ndo posso evitar, € algo que nao se
pode evitar, € a pena que eu tenho, é a frustracdo que eu tenho é ele ndo poder
viver um bocadinho sem tanta dor... que a minimizasse nem que fosse s6 um

bocadinho...”

4 - De que forma a dor do doente alterou a sua vida?

“Mudan¢as na minha vida, casa, mudancas no meu emprego, mudancas na
minha familia, tudo...Fazer muitas mudangas...porque eu vivo a familia, para

mim a familia ¢ tudo (choro), esta acima de tudo, de tudo mesmo.”

5 - Quais as estratégias utilizadas para lidar com a dor?

“Finjo que ela ndo existe...tento conversar com ele... ele gosta muito que se
converse com ele...tento falar a0 maximo com ele das coisas que ele gostava e
que ele gosta...mas também tenho pouco tempo, chego a casa as 8horas da noite,
depois as 11 ¢é a hora dele se deitar... depois também tenho familia, também
tenho marido, tenho filhos, tudo muito complicado... eu deito-me por volta das

3 horas da manha e levanto-me as 7 horas, isto ha 2 anos...”

6 - O que sente e 0 que espera da intervencgdo dos profissionais de saude, face ao

atendimento das suas necessidades enquanto cuidador?

“Eu por enquanto estou satisfeita, ndo sei o que € que me espera...estou

satisfeita acho que me atenderam sempre bem, sempre fui bem recebida e
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atendida e ele também. Ja se sabe, as listas de espera como todos sabemos, mas

nao foi tanto tempo assim como eu estava a pensar...”

Usando a Escala Visual Anal6gica

Sem dor (0) Dor maxima (pior dor que pode imaginar) (10)

Auséncia Maiximo
de

dor

Para o Cuidador

e Como classifica a dor do doente, na sua generalidade? 8
e Como classifica a dor do doente neste momento? 7

Para o Doente (recorrendo ao processo clinico do doente — onde é feita uma

avaliacdo diaria (varias vezes ao dia) da dor do doente usando a EVA)

e Como classifica a sua dor, na generalidade? 7

e Como classifica a sua dor neste momento? 4 /5

Dados observados:

Doente — Sr.° Alvaro
Data de nascimento — 1927 /02 / 24
Internado para cirurgia

Diagnostico actual — tumor vesical

Antecedentes pessoais: osteoporose, diabético insulino-dependente, hipertensao arterial,

fibrilhac&o auricular, gastrite, hipertrofia benigna da prostata.

Cuidador - filha com periodos de labilidade emocional. Faz referéncia & perda da mae
recentemente, € filha Unica. Verbalizou haver momentos em que descurou o seu marido

e filho, ja “abdicou” de regalias profissionais para poder cuidar do pai (teve problemas /
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dificuldades laborais devido a esta situacdo). Periodos de choro intenso, refere viver
actualmente uma depresséo e estd medicada. Teme o futuro nomeadamente, “o aumento

do sofrimento” (sic). Da relevo a4 doe emocional dela e do pai.
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Exemplos de tabelas resultantes da analise de contetdo:

Adaptabilidade / Coesdo familiar

Entrevistas

Coesao sim | ndo | Adaptabilidade | sim | ndo
(Unidades de registo) (Unidades de
registo)
“...enfrentar os dois...” X “...ndo alterei X El S0 s 0s
E1,P2,p1) nada...” dois, ndo
“...cuiddvamos um do outro “...cuiddvamos ha ligacdes
ha muito tempo...” um do outro...e de apoio
(E1,P5,p1) continuamos...” com mais
““...as pessoas a minha volta (E1,P4,p1) familiares.
...Ja ndo dao resposta...”
(E1,P3,p1)
“...soueu, afilhaeaneta...” | X “...estds mudado, X E2 3
(E2,P2,p1) ndo és 0 mesmo elementos
homem” da familia.
(E2,P4,p1)
“...os meus filhos ja nem X “...uma pessoa X E3 Os filhos
querem que eu esteja comecou a andar apoiam nos
sozinha...” (E3,P5,p1) no cuidados.
cardiologista...”
(E3,P4,p1)
“...¢ mais o
tempo que estou a
chorar...”
(E3,P5,p1)
“...recorria @ minha filha, X “...ndo podia sair X E4
para ajudar-me...” dali, de ao pé Apoio
(E4,P3,p1) dele...” mutuo
(E4,P4,p1) entre pais e
“...ndo sabia o filha.
que havia de
fazer...” (E4,
P3,p1)
“...eu ndo vivo com 0 meu X “...para mim o X ES5 Doente
pai...” (E5,P2,pl) impacto foi vive
minimo...” sozinho.
(E5,P2,p1) Tem vérios
«“...fazer-lhe filhos.
ver...com
qualidade de vida,
tem de encarar 0s
tratamentos...”
(E5,P5,p1)
“...estou aqui desde X “...acabei de X E6 O doente
ontem...acabei por trocar os trocar os meus temo
meus filhos...¢ meu filhos...” apoio da
familiar...” (E6,P4,pl) (E6,P4,p1) esposa,
“...oque é que eu pais e
hei-de fazer!?...” primo (que
(E6,P5,p1) se tornou
num
cuidador
principal
deste).
““...ter um ombro amigo, X “...tive de X E7 Marido da
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nunca encontrei na aprender a lidar doente
familia...” com a situa¢do...” ausente, a
“...tudo trabalhava ninguém (E7,P5,p1) mae da
dava a cara...” (E7,P3,p1) “erguer a cabega doente
para cima” encontra-
(E7,P5,p1) seem
negacéo,
restante
familia néo
apoia.
“...a vida familiar foi “...comecei a ES8 Tém apoio
mudanca de viver em da filha.
habitos...”(E8,P2,p1) dependéncia
“...comecei a viver para dela...”
ela...” (E8,P4,p1) (E8,P4,p1)
“...ha dois anos
gue ndo vou a
praia...”
(E8,P2,p1)
“...auto-reformei-
me” (E8,P2,pl)
“...s0mos quatro... eue a “...comecei por E9 Apoio das
outra é que dizer vou ter restantes
acompanhamos...” tempo para irmas.
(E9,P5,p1) mim...”
(E9,P5,p1)
“...minimizadas por um “...tentar manter E10 Apoio
espectro familiar a familiar.
onde...temos apoio...” serenidade. ..estar
(E10,P3,p1) presente...”
(E10,P5,p1)
“...0 entendimento entre 0s “...vamos E1ll Apoio dos
dois aprendendo a filhos.
continuou...”(E11,P4,p1) lidar com a dor”
“...para além de serem (E11,P4,p1)
muitos, que séo seis mais 0s “...um dia de
pequenitos...”(E11,P4,pl) cada vez...”
(E11,P4,p1)
“...vou tendo as minhas “...tudo mudou, E12 Apoio
filhas...cunhada...cunhado nada tem familiar.
.7 (E12,P4,pl) significado...”
(E12,P2,p1)
“...tenho a minha “...isto tudo tem- E13 Apoio da
familia...que me ajuda a me dado muita familia.
passar...” (E13,P5,p1) forga...” (relacdo
(E13,P5,p1) reforgada
como
marido).
“...cada um vem ca ha hora “...cada um vem E14 Todo o
que pode...depois o céa ha hora que apoio
jantar...” (E14,P4,p1) pode...” familiar
(E14,P4,p1) (familia
“...rir...distrai- nuclear —
lo...” (E14,P5,p1) unido entre
pais e
filhos).
“...apoio dos filhos...” “...terei de fazer E15 Apoio dos
(E15,P5,p1) coisas que ele filhos.

fazia...deixaram-
se de fazer outras
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coisas...”
(E15,P4,p1)
“...ndo ter uma bengala para X “...fez-me pensar | X E16 Séo apenas
me poder segurar...” na vida...coisas 0s dois —
(E16,P3,p1) que sdo futeis...” cuidador e
(E16,P4,p1) doente,
“...ter ndo ha
atencdo...ndo apoio da
descurar...” restante
(E16,P2,p1) familia.
Faz referéncia no final da X “...temos de ser X E17
entrevista que teve e tem muito fortes...”
apoio familiar. (E17,P2,p1)
“...um dia de
cada vez...”
(E17,P4,pl)
“...para mim a familia é X “...deito-me por X E18 Cuidador
tudo...” (E18,P4,pl) volta das 3horas tem apoio
da manha...” da familia
(E18,P5,p1) nuclear
““...tenho pouco (marido e
tempo...” filhos).
(E18,P5,p1)
“...mudangas,
casa...emprego...
familia...”
(E18,P4,p1)
“...tenho outro irméo que X “...mas X E19 Apoio e
também se rende comigo...” gerimos...vai um, unido /
(E19,P4,p1) vem outro...” inter-ajuda
(E19,P4,p1) entre
irmédos.
“...a minha familia ja esta X “...ndo sei o que X E20 S40 s6 os
afastada hd muitos anos...” hei-de fazer...” dois —
(E20,P4,p1) (E20,P3,p1) cuidador e
“...ele ndo doente —
consegue estar sem apoio
sozinho...” por parte
(E20,P4,p1) de
“...se ele estiver nenhuma
bem eu também das
estou bem...” familias.
(E20,P5,p1)

Coesdo Familiar — 15 entrevistas — 75%

N&o Coesdo Familiar — 5 entrevistas — 25%
Adaptabilidade Familiar — 12 entrevistas — 60%
N&o Adaptabilidade Familiar — 8 entrevistas — 40%

Numero significativo de falta de apoio para fomentar a coesao familiar e desenvolver a
capacidade de adaptacao.

Quanto mais tempo de cuidador néo significa necessariamente maior adaptagdo, mas
sim o contrario — maior fragilidade em saber lidar com os obstaculos do dia-a-dia.
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Categoria:

Necessidades identificadas

Sub-Categoria nivel I: Necessidades

Necessidades:

Indicadores

Unidades de Registo

Unidades de
Significacdo

Unidades de
Enumeracao

(%)

Fisica

Apoio médico

“estas
cansado”(E2,P4,P1)

“eu também tinha
cirurgias marcadas que
tive de adiar atrasar”
(E3,P2,p2)

“Uma pessoa comegou a
andar no cardiologista”
(E3,P4,pl)

“eu jd nem como...”
(E3,P5,pl)

“Cheguei a tomar anti-
depressivos”(E7,P4,p1)
“mais cuidados”
(E11,P2,p1)

“...as minhas filhas nem
souberam que tinha sido
operada para as
poupar...”(E11,P6,p1)
“eu deito-me por volta
das 3 horas e levanto-me
as 7 horas, isto ha dois
anos...”(E18,P5,p1)

8

6

30%

Psico-
emocionais

(afectivas)

Ajuda / Apoio

“acho que ndo consigo
responder-lhe...”
(E1,P3,p1)

“as pessoas a minha volta
janao conseguem dar-lhe
mais resposta.”
(E1,P3,p1)

“¢ sempre muito dificil.
Ela sofre nos
sofremos...que nos
afecta a todos...”
(E2,P3,pl)

“sofremos aquela dor que
ndo se V&, sdo as
lagrimas que caem...¢ a
preocupacao” (E2,P2,pl)
“estas cansado,
saturado...”(E2,P4,p1)

42

19

95%
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“€ mais o tempo que
estou a chorar... ja nem
como...” (E3,P5,pl)
“agarrava-me a ele, dava-
Ihe carinho,
afecto...tinha momentos
em que ndo sabia o que
havia de fazer”
(E4,P3,pl)

“acho que esta a passar
por uma fase depressiva,
mas ele néo exterioriza
as suas emogoes...¢
dificil ajuda-lo”
(E5,P3,p1)

“Sei 14! E a tristeza , é
tudo. O problema € dele,
mas nos também o
vivemos...”(E6,P2,p1)
O que é que eu posso
fazer?! N&o sei, ndo
consigo fazer nada”
(E6,P5,p1)

“Nao tinha pessoas para
desabafar...” (E7,P3,pl)
“Acumulava dentro de
mim...”(E7,P4,pl)
“...chorava
muito...quando estava
com a minha filha com o
meu
marido...”(E7,P4,pl)
“...ou porque nao
servia...ou porque as
blusas ndo
assentavam...isso era
efectivamente uma carga
de trabalhos.” (E8,P3,p1)
“comecei a viver em
dependéncia dela, mais
nada! Comecei a viver
para ela”(E8,P4,pl)
“Nao posso, nao
consigo” (E9,P1,pl)
“Saber que ela esta ali a
sofrer e ndo poder fazer
nada, para mim é uma
dor muito
grande!”(E9,P1,pl)

“E como se me doesse a
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mim! Tenho que lhe dar
forgas, tenho que ter
forcas eu.” (E9,P2,pl)
“Posso perder a minha
mae ...nao estou
preparada para isso.”
(E9,P5,pl)

“Como ¢ que ird passar o
dia seguinte, como € que
eu estarei preparado par
poder
ajudar?!”(E10,P4,p1)

“A minha principal
preocupacao é evitar essa
dor, esse sofrimento...”
(E10,P3,p1)

“Penso mais nas
dificuldades do
futuro...isso ¢ que tenho
receio...”(E11,P3,pl)

“¢ uma dor vé-lo
assim...a auto-estima em
baixo...¢ sofrimento e
dor para ele e para a
gente.” (E12,P1,pl)
“agora ...olho para a
minha casa...tudo
mudou...nada tem
significado...”
(E12,P2,p1)

“Talvez um gabinete de
apoio...”(E12,P6,pl)
“...e entdo a gente
...ficou com
medo...!”(E13,P2,p1)
“...vamos ver daqui para
a frente...eu tenho um
bocadinho de
medo...”(E13,P4,p1)
“...deviam haver mais
centros de apoio para as
familias, porque as
familias sofrem muito
como
doente”(E14,P6,p1)
“...vou ficar quase
$0...Sofrer tanto ou mais
do que
ele...”(E15,P2,pl)

“ndo lhe dou a saber que
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estou a
sofrer...”(E15,P3,p1)
“daqui para a frente
tenho que ser s6
eu”(E15,P4,p1)

“...ndo ter uma bengala
para me poder
segurar”’(E16,P3,p1)
“estou a descarregar o
que ndo descarreguei...”
(E16,P4,p1)

“foram baldes, ndo de
agua fria, mas de cimento
em cima da
cabeca...”(E16,P5,p1)
“quando estou mais em
baio aproximo-me e
falo... e 4s vezes um
abrago...”(E17,P3,pl)
“...sem capacidade para
lidar com o dia-a-
dia...incapacitada para
viver...” (E18,P1,pl)

“¢ ndo poder po-lo
melhor...nds vivemos
um dia de cada vez..é a
frustracdo que eu
tenho...”(E18,P3,p1)
“eu deito-me por volta
das 3 horas e levanto-me
as 7 horas, isto ha dois
anos...”(E18,P5,pl1)
“Fingo que ela ndo
existe...”(E18,P5,pl)
“...fez desmoronar
tudo...”(E20,P2,p1)
“tem de haver ali um
trabalho...a dor
psicoldgica é onde temos
mais dificuldade de
puxar...”(E20,P3,P1)
“tenho necessidade de
recorrer a vocés, a
psicologa...”(E20,P5,pl)

“querer fazer “se existe um 5 5 25%
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tudo” medicamento eu vou
logo busca-lo”
(E1,P3,pl)

“Atendi-0 sempre como
podia” (E4,P2,pl)
“inventamos tudo e mais
alguma coisa para o
tentar animar”(E6,P3,p1)
“...procure uma solugao
seja ela qual
for...”(E10,P1,p1)
“...de repente anda a
mil...resolvemos tudo de
uma maneira ou de
outra...”(E12,P3,pl)

Atencéo / “...apalavra mais atento | 5 3 15%
Individualizacdo | é uma palavra que
do cuidar assenta aqui muito

bem.”(E1,P1,p1)
“...uma atencao mais
particular” (E1,P6,p1)
“tém de ver doente por
doente...se ele &
realmente apoiado ou
ndo...sabe-se 14 as vezes
com que sacrificio vem
aqui ver o
doente...”(E17,P6,pl)
“A familia...¢é preciso
estar muito
atento...assisti a coisas
horriveis...”(E17,P6,p1)
“so sentindo... ¢ algo
muito pessoal e muito
profundo, que nos atinge

no geral”’(E18,P1,pl)
Reviver o antes | “ela tinha um 5 5 25%
da dor e da riso...enorme...contagia
doenca vam as

colegas”(E2,p5,pl)

“sempre pensamos
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depois darmos umas
voltinhas...”(E3,P2,p2)
“Costumavamos
acampar...hé dois anos
que ndo vou a
praia...”(E8,P2,pl)
“...impede que tenhamos
essa rotina que tinhamos,
seja ela boa ou
ma...”(E10,P4,pl)

“...a gente a lembrar-se
que ia aqui e ali com ele”

(E12,P4,pl)
Sociais Relacionamento | “tento eu resolver (ndo 21 14 70%
/ distraccéo VOU procurar mais

ajuda)” (E1,P3,p1)
“vivemos um para o
outro” (E1,P4,pl)
“tinha sempre uma
anedota...agora ja nao
sou capaz de o
tazer”(E2,P4,pl)
“parece que a casa esta
desabitada” (E2,p5,p1)
“ele ndo estar sossegado
ao pé de
mim...”(E3,P4,pl)

“eu tinha que estar
sempre ao pé dele...eu
tinha de estar sempre ao
lado dele” (E4,P4,p1)
“Nos para estarmos ao pé
dele temos que
abandonar outras coisas.”
(E6,P2,p1)

“Acabei por trocar os
meus filhos para estar
junto ao meu primo”
(E6,P4,pl)
“deixei...tudo para
trés...abandonei
tudo...s6 me sentia bem
ao pé dela...”(E7,P4,pl)
“deixamos de ir a esses
sitios...” (E8,P2,pl)
“comecei a viver em
dependéncia dela, mais
nada!”(E8,P4,pl)
“...desliguei-me dos
meus filhos, do meu
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marido, da minha casa,
porque 0 meu objectivo
era ela, o resto ndo me
interessava.”(E9,P2,p1)
“eu prescindi de muita
coisa...dos meus
filhos...”(E9,P3,p1)
“Tive de deixar de ter
actividades...”
(E11,P2,p1)

“...que era a dois e agora
¢ s6 aum” (E12,P4,p1)
“vou ficar quase
s6”(E15,P2,p1)

“daqui para a frente
tenho que ser s6
eu...”(E15,P4,pl)

“eu tive de fazer as
coisas e deixaram-se de
fazer
outras...”(E15,P4,p1)
“mudangas na minha
vida, casa, ...familia,
tudo...”(E18,P2,p1)
“Temos de mudar tudo
por forma a um de nos ca
estar
sempre...”(E19,P4,pl)
“...ele ndo consegue
estar sozinho...a minha
familia ja esta
afastada...”(E20,P4,p1)

Financeiras “coisas muitas caras, que | 8 5 25%
s eu ndo posso estar a
comprar...” (E3,P3,pl)
“tinha que tirar muitas
vezes...para o acudir a
ele” (E3,P3,p1)
“...consultas caras...”
(E3,P4,pl)

“...tive de largar o meu
trabalho para
acompanbhar...”
(E7,P2,p1)
“...auto-reformei-me...”
(E8,P2,pl)
“...mudangas no meu
emprego...”(E18,P2,pl)
“quando estava a
trabalhar, era alterar
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horério...agora que ndo
estou a trabalhar...”
(E20, P2,P1)

“Neste momento parei,
porque mesmo que
tivesse a trabalhar tinha

de por
baixa...”(E20,P4.p1)
Cognitivas Aprendizagem | “O que ¢ que cle sente? 31 18 90%
Informagéo O que é que ele quer?

...acho que ndo consigo
responder-lhe”
(E1,P3,pl)

“...muitas vezes nem o
doente consegue dizer o
que esta a
doer”(E1,P3,pl)

“tenho dificuldade em
lidar com esta dor”
(E2,P3,pl)

“nao sabemos se ela
agora esta em condicdes
de percebermos se tem
dor” (E2,P2,p1)

“muitas vezes ligava para
saber como fazer...”
(E3,P3,pl)

“tinha momentos em que
ndo sabia o que havia de
fazer...” (E4,P3.,pl)

“... ele ndo exterioriza as
suas emogoes...¢ dificil
ajuda-lo” (E5,P3,p1)
““...dou-lhe conselhos,
ver se ele me ouve, ndo
sei se sou bem
sucedido...”(E5,P4,pl)
“senti dificuldade em
lidar com isso0.”
(E6,P3,pl)

“O que ¢ que eu posso
fazer?! N&o sei, ndo
consigo fazer nada”
(E6,P5,pl)

“Nao sei! Nao sei! Por
muito auto-didacta que
eu seja...ndo tenho
competéncias para as por
a funcionar...”(E8,P3,pl)
‘“...ou porque nao
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servia...ou porque as
blusas ndo
assentavam...isso era
efectivamente uma carga
de trabalhos.” (E8,P3,p1)
“acho que falta um pouco
de informagao...devia
haver um servigo que
informasse a via
seguinte...”(E8.P6,p1)
“Nao posso, nao consigo,
que mais eu posso fazer.”
(E9,P1,pl)

“Aliviar a dor da minha
mée era um grande
alivio, mas nem ninguém
consegue.” (E9,P3,p1)
“...ndo estd a0 meu
alcance resolver e tenho
que procurar pelos meios
ao meu
dispor...”(E10,P1,p1)
“Digo-lhe disparates...¢
muito dificil...é
dificil...”(E11,P5,p1)
“Ligava para aqui
quando aparecia uma
dor...”(E12,P5,p1)
“...ndo tem capacidade
para isso”’(E13,P1,p1)
“Eu nem falo na doenga,
pronto!” (E13,P5,p1)
“...4s vezes € muito
dificil...Nao consigo dar-
Ihe
resposta...”(E14,P3,pl)
“...devemos ter atencao ¢
usar esse tempo para
irmos mais ao fundo das
questdes...ndo descurar
tanto...”(E16,P2,p1)

“’¢ que nao sei como
actuar”(E16,P3,p1)

“as necessidades que
tenho tido foram de falar
com as enfermeiras, falar
com o Dr°...”
(E16,P6,p1)

“quando estou mais em
baixo aproximo-me e

259




Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

falo...”(E17,P3,pl)
“...sem capacidade para
lidar com o dia-a-
dia...incapacitada para
viver...”(E18,P1,p1)

“é ndo poder dar-lhe uma
qualidade de vida
melhor...que ele passe o
dia sem
dores...”(E18,P3,p1)
“Finjo que ela nao
existe...”(E18,P5,pl)
“desde que veio a clinica
....melhorou
bastante...”(E19,P5,p1)
“...tém elucidado como
devemos
agir...recorremos ao
médico...”(E19,P6,p1)
“De vez e quando nio sei
0 que eu hei-de
fazer...tem de haver ali
um
trabalho...”(E20,P3,p1)
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Categorias:

Sentimentos e emocoes vivenciadas

Sub-categorias nivel I:

Sentimentos
e emocdes:

Indicadores

Unidades de Registo

Unidades de
Significagéo

Unidades de
Enumeracdo

(%)

Em relacéo
ador

Esperanca

Revolta

Sofrimento
(tristeza)

...vamos ver se
esquecemaos 0 que essa dor
tras, ver o lado bom...”
(E1,P2,p1)

“saber que ela esta ali a
sofrer e ndo poder fazer
nada...” (E9,P1,pl)

“€ que nunca teve
dores...tenho uma
revolta...” (E16,P2,pl)
“Em casa nao, porque
nunca foi manifestado
nada...isso ¢ que custa...”
(E16,P5,p1)

“...sem capacidade para
lidar com o dia-a-dia...fica
incapacitada...”
(E18,P1,p1)

“Tento eu resolver (ndo vou
procurar mais ajuda)”
(E1,P3,pl)

“...€¢ uma coisa horrivel!”
(E2,P1,pl)

“¢ um sofrimento muito
grande...” (E3,P1,pl)

“¢ sofrimento” (E4,P1,p1)
“...causa sofrimento”
(E5,P1,p1)

“Sofrimento!” (E6,P1,pl)
“Sofrimento...nao tem
explicacdo.” (E7P1,pl)
“eu sofro, ela sofre...”
(E9,P1,pl)

1

14

1

14

5%

20%

70%
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essa dor, esse
sofrimento...(E10,P3,p1)
“...¢é sofrimento...”
(E11,P1,p1)

“¢ ...custosa...”
(E12,P1,p1)
“....sofrimento. ..sofrimento
psicologico e fisico...”
(E14,P1,p1)

“...é sofrer, € sofrimento.”
(E15,P1,p1)

“...horrivel,
sofrimento...um horror”
(P17,P1,p1)

“...tem...sente, 1 1 5%

Angustia aclama...ndo a consegue
suportar...” (E10,P1,pl)

Inseguranca “Nao sei...ndo sei...” 4 4 20%
Incerteza (E4,P1,pl)

“Dor para mim ¢ uma
preocupacao constante...”
(E9,P2,pl)

“... ndo consigo
explicar...s6 se sentem...”
(E18,P1,p1)

“...algo instavel...”
(E19,P1,p1)
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Impoténcia “Sim, o agravamento da 7 7 35%
(Inatingivel) dor...sem podermos fazer
nada...” (E4,P2,pl)
“...ndo tenho
competéncias...para a
aliviar..”(E8,P3,p1)

“...ndo consigo, que mais
eu posso fazer...”
(E9,P1,pl)

“...até que ponto posso
interferir...ndo esta ao meu
alcance”(E10,P1,p1)

“€ um mau estar...nao tem
capacidade para isso...”
(E13,P1,p1)

“¢ muito pessoal e muito
profundo...a pessoa fica
incapacitada...”
(E18,P1,p1)
“...diminuicao das
capacidades...” (E19,P1,p1)

Coragem “...sempre disposta para 2 1 5%
ouvir 0 que me quisessem
dizer.” (E7,P2,pl)
“sempre tive muita
forca...”(E7,P2,p2)

Em relacédo “Porque as pessoas a minha | 9 8 40%
aos outros Afastamento volta ja ndo conseguem dar
Isolamento mais resposta...”(E1,P3,pl)
Solid&o “ele estda murcho!...parece

que esta casa esta
desabitada...” (E2,P5,p1)
“...os meus filhos j& ndo
querem que esteja
sozinha...” (E3,P5,p1)
“...ndo podia sair dali , de
ao pé dele...” (E4,P4,p1)
“Nao tinha pessoas para
desabafar...” (E7,P3,pl)
“...abandonei tudo...s6 me
sentia bem ao pé dela...”
(E7,P4,pl)

“...comecei a viver em
dependéncia dela...”
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(E8,P4,pl)

“Tive de lhe dar mais
atencdo...daqui para a
frente tenho que ser s
eu...” (E15,P4,pl)

“...ele ndo consegue estar
sozinho...a minha familia j&
esta afastada...”

(E20,P4,p1)
Em relacdo | Tristeza “ Um grande desgosto...” 8 6 30%
a Destruicao (E2,P2,pl)
experiéncia | Perda “¢ uma dor profunda que
vivida ataca o coracdo, ataca tudo,

anodseaela”(E2,P3,pl)

“E a tristeza &
tudo!”(E6,P2,p1)

“...tudo mudou...nada tem
significado...” (E12,P2,p1)
“...anossa vida...agira é sO
aum...” (E12,P4,pl)
“...pensar que nao vou ter
um auxiliar, vou ficar s6...”
(E15,P2,p1)

“¢ ndo poder po-lo
melhor...¢ a frustragdo que
eu tenho...” (E18,P3,pl)
“...fez desmoronar
...tudo...” (E20,P2,p1)

Esperanca “...que as coisas correram
“Recomeco” bem...que ninguém sabe o | 5 3 15%
futuro...encara-las de forma
positiva” (E5,P5,p1)

“Tentar manter uma
serenidade. ..estar presente
e dar-lhe confianca”
(E10,P5,p1)

“...para que haja um
ambiente de bem-estar ndo
pode haver sofrimento...”
(E10,P2,p1)

“...grande expectativa do
dia seguinte...” (E10,P4,p1)
“...sempre com a esperanga
de que o dia seguinte seja
melhor...” (E11,P4,p1)
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Coragem “...de cabeca erguida, 6 5 25%
porque € assim que a gente
anda na vida.” (E7,P3,p1)
“...ndo posso ir de cabega
baixa...” (E7,P5,pl)

“¢ um desafio...procure
uma solucéo seja ela qual
for...” (E10,P1,p1)
“...temos que encarar
aquilo que temos!”
(E12,P3,p1)

“...isto tudo tem-me dado
muita forca, e da para tudo,
da para mim, da para as
minhas filhas...para
conseguir...”(E13,P5,p1)
“...temos de ser muito
fortes...(E17,P2,pl)

Aprendizagem “...aprender a lidar com 9 7 35%
esta situagdo...se vou
desmotivada as coisas ficam
mais
complicadas”(E7,P5,p1)
“Foi uma op¢ao que eu
tomel, sofrer mais nao!”
(E9,P1,pl)

“...fui aprendendo a lidar
com a situagdo...tenho que
Ihe dar forcas, tenho que ter
forcas eu!” (E9,P2,p1)
“...aminha vida ¢ um
circulo...mas aprendi a
lidar com a situagao.”
(E9,P4,pl)

“Acho que vamos
aprendendo a lidar com a
dor...um dia de cada
vez...” (E11,P4,pl)

“...eu ndo sou uma pessoa
muito despachada...mas
tenho notado agora, a gente
tem de se mexer...”
(E12,P3,p1)
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“...porque se levamos a
vida muito a sério as coisas
custam muito mais...”
(E14,P4,p1)

“...ndo podemos
descurar...ir ao fundo das
questoes...” (E16,P2,p2)
“Mas a gente tem de ser
assim, um dia hade haver
quem o faga por nos.”

(E19,P4,p1)
Em relacdo | Impoténcia “Acho que ndo consigo 11 10 50%
ao doente responder-lhe &s suas

necessidades” (E1,P3,pl)
“...que ndo sabemos se ela
agora estad em condicGes de
percebermos se tem dor...”
(E2,P2,pl)

“Tinha momentos em que
ndo sabia o que havia de
fazer...” (E4,P3,pl)

“...ele ndo exterioriza as
suas emogoes...¢ dificil
ajuda-lo” (E5,P3,p1)
*“...ndo consigo fazer
nada!” (E6,P5,p1)
“...enquanto mulher...ndo
se pode ir a praia...”
(E8,P1,pl)

“...e nos nao podemos fazer
nada!” (E9,P2,p1)

“...ele ndo se queixa...e
percebo no olhar...”
(E11,P3,p1)

“...ndo sei como actuar...”
(E16,P3,p1)

“sinto-me impotente ...nao
poder transmitir...”
(E16,P3,p1)

“...ndo sei o que hei-de
fazer...principalmente a
nivel psicolégico...”
(E20,P3,p1)
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“Ele ndo estar sossegado ao | 11 7 35%
Inquietude / pé de mim...” (E3,P3,pl)
Inseguranca/ | “A minha cunhada tem
Medo muito medo de deixar o
mundo...isso preocupa-
me...” (E7,P6,p1)
“...o saber lidar com ela...”
(E9,P3,pl)
“...hoje estd bem, mas
amanha pode nao estar...”
(E9,P4,pl)
“Posso perder a minha
mae...nao estou preparada
para isso.” (E9,P5,p1)
“...a minha principal
preocupacao € evitar essa
dor, esse sofrimento...para
que haja um ambiente de
bem-estar ndo pode haver
sofrimento” (E10,P3,p1)
“...como ¢ que eu estarei
preparado para poder
ajudar!?” (E10,P4,p1)
“...dificuldades do
futuro...isso ¢ que tenho
receio...” (E11,P3,p1)
“...eu tenho um bocadinho
de medo...” (E13,P4,pl)
“E nem lhe falo na
doenga...” (E13,P5,p1)
“...se de repente lhe da
outra coisa...Nao consigo
dar-lhe resposta...”

(E14,P3,p1)
Aproximacao / “...vivemos um par o outro | 19 15 75%
Afecto e continuamos...”

(E1,P4,p1)

“...dava-lhe carinho,
afecto...” (E4,P3.,p1)
“tento falar mais com
ele..dou-lhe conselhos...”
(E5,P4,pl)
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“...leva-lo a dar uma
voltinha...tento fazer tudo
para ele se esquecer...”
(E6,P5,p1)

“Acompanhei-a
sempre...durante a noite e
durante o dia...” (E7,P2,pl)
“...comecei a viver para
ela...” (E8,P4,pl)
...”Tenho que dar
carinho...ver se comeu, ndo
comeu...” (E9,P2,pl)
“...ligar todos os dias, ir a
casa dela...” (E9,P4,pl)
“...estar presente e dar-lhe
confianga,” (E10,P5,pl)
“...o0 entendimento entre
nés continuou...”
(E11,P4,p1)

“...venho ter mais vezes
comele...” (E14,P4,pl)
“...tento distrai-lo e ouvi-
lo...” (E14,P3,p1)
“...posso confortar ...a
parte psicologica como
marido, como gosto...”
(E16,P3,p1)

“...se tem amor a volta,
deve ajudar muito...”
(E17,P1,p2)

“...dar o maior conforto
possivel...a minha presenga
foi muito importante...”
(E17,P5,p1)

“...para mim a familia ¢
tudo...estd acima de tudo
(E18,P4,p1)

“...tento falar ao maximo
com ele das coisas que ele
...gosta...” (E18,P5,p1)
“...tudo por forma, a um de
nos ca estar sempre...”
(E19,P4,p1)

“...passar o dia todo no
hospital por forma a que
ndo se sinta muito
sozinho...” (E20,P2,p1)

"’
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Em relacdo | Tristeza “...estar aqui magoado, de | 6 6 30%
a si proprio | (revolta) cara triste...” (E2,P2,p1)

“€ mais o tempo que estou a
chorar...” (E3,P5,pl)

“ ¢ atristeza”(E6,P2,p1)
“...ficamos muito tristes...”
(E14,P2,p1)

“E eu a sofrer mais...terei
de fazer coisas...”
(E15,2,p1)

“As vezes descuramos,
pensamos que esta tudo
bem...tenho uma
revolta...” (E16,P2,p2)

Mudanca: “Tinha sempre uma 11 10 50%
Alteracdo da anedota, uma graca, agora
percepcdo de si e | ja ndo sou capaz...isto
do mundo também se reflete na minha
vida...do dia-a-dia“
(E2,P4,pl)

“Mudou tudo! Para mim,
para os filhos...”
(E3,P2,pl)

“...hoje acho que mesmo
nada me afecta.” (E7,P5,p1)
“Assim nao, ndo vamos
fazer mais tratamento
nenhum. Foi uma opcao que
eu tomei, sofrer mais nao!”
(E9,P1,pl)

“Comecei por dizer, vou ter
um tempo para mim...”
(E9,P5,p1)

“Um dia de cada vez...”
(E11,P4,p1)

“...porque se levamos a
vida muito a sério as coisas
custam muito mais...”
(E14,P4,p1)

“...fez-me pensar muito na
vida, pensar muito para qué
as vezes uma
discussao...coisas que sao
futeis...” (E16,P4,p1)

“Um dia de cada vez.”
(E17,P4,p1)

“...para mim a familia é
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tudo...estd acima de tudo!”
(E18,P4,p1)

“Mas a gente tem de ser
assim, um dia hade haver
quem o faga por nés.”
(E19,P4,p1)

Em relacéo
aos

cuidados de
saude

prestados /

profissionais
de salde

“pouca atencao”
Revolta

Satisfacéo
Agradecimento
Reconhecimento
da actuacao dos
profissionais

“...mais atento...exige uma
atencdo mais particular.”
(E1,P6,pl)

“...ndo tiveram um
carinho...e criaram
ilusdes...” (E7,P6,p1)
“...aquilo nao presta! Nao
funciona! ... Tive de
aprender a minha prépria
custa.” (E8,P6,pl)

“...s0 tenho a
agradecer...eu nunca
cheguei que fosse mal
atendido...” (E2,P6,pl)
“muito apoio...em geral nos
dao” (E3,P6,p1)

“...sd0 todas boas
colaboradoras e dao o apoio
que ele precisa”(E4,P6,p1)
“...acho que ...fazem tudo
0 que podem fazer...”
(E5,P6,pl)

“...sempre fomos bem
recebidos...” (E6,P6,pl)
“A mim, os Enfermeiros
sempre me ajudaram...”
(E7,P6,pl)

“...qualquer doente ndo
podia estar melhor...”
(E9,P6,pl)

“Gracas a Deus temos sido
bem atendidos...”
(E12,P5,p1)

“...acho bom
atendimento...”
(E12,P6,p1)

“Nao temos tido
razao...muita aten¢do...”

16

14

15%

70%
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(E15,P6,p1)

“...as necessidades que
tenho tido foram falar com
as enfermeiras. .. tém sido
impecaveis.” (E16,P6,p1)
“...tenho sido sempre aqui
ajudada...sempre apoio
aqui dentro” (E17,P3,p1)
“...sempre fui bem
recebida...” (E18,P6,p1)
“tém elucidado como
devemos agir....”
(E19,P6,p1)

“Desde que veio &
clinica...melhorou bastante
e tem sido muito mais
facil.” (E19,P3,p1)

“Eu acho que sao
excelentes...” (E20,P6,p1)

Valorizagédo da “...sdo todos muito 5 5 25%
competéncia carinhosos”(E3,P6,p1)

humana e “...a tentar animar nao s6

relacional os familiares como a ele

proprio.” (E6,P6,pl)
“Também pude chorar e
gritar junto de uma
médica...” (E7,P6,pl)
“...pessoas meigas, muito
acolhedoras, sabem tratar,
sabem tocar no cora¢do...”
(E9,P6,pl)

“...ndo imaginei...haver
tanto humanismo.”

(E10,P6,p1)

“Espero que todos 3 3 15%
Esperanca colaborem para...podermos
Seguranga ultrapassar isto.” (E4,P6,p1)

“Espero, até hoje... ndo
tenho nada...sinto que dao
apoio...” (E11,P6,pl)
“...ndo sel 0 que me
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espera...estou satisfeita...”

(E18,P6,p1)
Reconhecimentos | “...tém limita¢des no 7 7 35%
de limitagbes na | pessoal...tém de gerir o
actuacao / V0SS0 tempo e as varias
recursos limitagdes...” (E5,P6,pl)
existentes dos “...¢ uma necessidade que
profissionais vem de tras... talvez um

gabinete de apoio...as
coisas mais organizadas...”
(E6,P1,pl)

“...apesar das
necessidades...” (E9,P6,p1)
“...ha sempre pessoas e
pessoas...sinto que sou um
bocadinho chata...”
(E11,P6,p1)

“Deviam haver mais centros
de apoio...lidar com isso as
vezes custa muito.”
(E14,P6,p1)

“...tém que ver doente por
doente...a familia ¢ preciso
estar muito atento. Assisti a
coisas horriveis...”
(E17,P6,p1)

“Ja se sabe as listas de
espera...” (E18,P6,p1)

Conforto / Alivio | “...enquanto esteve 3 3 15%
internado 0 meu pai ndo
teve dores, tinha
medicacdo...” (E5,P3,pl)
“...aminha mae ...ndo
podia estar melhor.”
(E9,P6,pl)

“...tenho sido sempre aqui
ajudada...sempre apoio
aqui dentro” (E17,P3,p1)
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Categoria:

Implicacdes do cuidar

Sub-categoria nivel I:

Ganhos

Perdas

Sub-categoria nivel I1:

Ganhos
A nivel de:

Indicadores

Unidades de Registo

Unidades de
Significagéo

Unidades de
Enumeracao

(%)

Pessoais
(a nivel fisico e

psiquico)

Ganhos no
relacionamento
com o doente

Novas formas
de agir /
percepcao de si
e dos outros

“Cuidavamos...e
continua-mos”
(E1,P4,pl)
“...agarravamo-nos um
ao outro...” (E4,P3,pl)
“...mas o entendimento
entre nds continuou...”
(E11,P4,p1)

“...venho ter mais vezes
comele...” (E14,P4,pl)
“Tenho de lhe dar mais
atencdo...mudar o
saco...” (E15,P4,pl)
“...como
gosto...confortar a aparte
psicologica...”
(E16,P3,pl1)

“...se tem amor a volta,

deve ajudar...”
(E17,P1,p1)

“...tento sempre ver as
coisas e encaréa-las de
forma positiva”
(E5,P5,p1)

“...aprender a lidar com a
situagdo...hoje ....nada
me afecta...cabeca para
cima...” (E7,P5,pl)
“Comecei por dizer vou
ter tempo para mim...”

7

13

7

11

35%

55%
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(E9,P5,p1)

“foi uma op¢ao que eu
tomei...mais tratamento
nenhum...” (E9,P1,p1)
“...manter uma
serenidade...”
(E10,P5,p1)

“...vamos
aprendendo...um dia de
cada vez...” (E11,P4,pl)
“...temos de encarar...a
gente tem de se mexer...”
(E12,P3,p2)

“...levamos a vida muito
a serio as coisas custam
mais...” (E14,P5,p1)
“...fez-me
pensar...coisas
futeis...coisas sem razao
de ser...” (E16,P4,p1)
“...se tem amor a volta,
deve ajudar...”
(E17,P1,p1)

“...temos de ser muito
fortes, a fé também me
ajudou... agarro-me a
Deus.” (E17,P2,p1)
“...um dia de cada
vez...”(E17,P4,pl)

“...a familia é tudo...esta
a cima de tudo...”
(E18,P2,p1)

“...a gente tem de ser
assim...um dia hade
haver quem faca por
nos...” (E19,P4,pl)

Familiar Maior ligacdo / | “¢ uma dor familiar...nos | 7 7 35%
Apoio matuo | os trés 0s mais
chegados...marido, filha
e aneta...” (E2,P2,pl)
“...tento falar mais com
ele...” (E5,P4,pl)
“...tem de haver uma
estrutura...equilibrada...’
(E9,P2,p1)
“...minimizado por um
espectro familiar...”

b
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(E10,P3,p1)

“...muita forga...para
mim...para as minhas
filhas...” (E13,P5,p1)

faz quem estiver em
casa...” (E14,p4,P1)
“...tenho outro

“cada um vem c4 ha hora
que pode, depois o jantar

irmao...gerimos, vai um,

vem outro...”
(E19,P4,p1)
Profissional 0%
Relacionamento 0%
Com 0s outros (a
nivel social)
Perdas Indicadores Unidades de Registo Unidades de | Unidades de | (%)
A nivel de: Significacdo | Enumeracéo
Pessoais Solidéo “Antes era nossa...agora | 8 6 30%
(anivel fisico e | Alteracéo ndo...ataca o coragdo...”
psiquico) rotina (E2,P3,pl)
“se me faz falta...”
(E3,P1,p1)

“...ndo estar sossegado ao
pé de mim...” (E3,P4,p1)
“...impede que tenhamos
essa rotina que
tinhamos...” (E10,P4,p1)
“...tudo muda...agora
estou ali...nada tem
significado...”
(E12,P2,p2)

“...agora € sO aum...”
(E12,P4,p1)

“...terei de fazer coisas
que ele fazia...vou ficar
quase sozinha...cavar vou
ter que ser eu...”
(E15,P2,p1)

“...sinto-me
impotente...nao poder
transmitir...ndo ter uma
bengala para me poder
segurar” (E16,P3.,p1)
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“estas cansado, 5 5 25%
Desgaste / saturado...” (E2,P4,p1)
Exaustdo “€ mais o tempo que estou

a chorar...” (E3,P5,p1)
“...aquilo ndo presta! Nao
funciona!” (E8,P6,p1)
“...ndo estou preparada
para isso”. (E9,P5,p1)

“eu deito-me por volta das

3horas...hd 2 anos...”
(E18,P5,p1)

Saude “...eu tinha cirurgias 5 3 15%
marcadas que tive de
adiar...” (E3,P2,p1)

“...a andar no
cardiologista...”
(E3,P4,pl)

“...Jdnem como...”
(E3,P5,p1)

“cheguet a tomar anti-
depressivos...” (E7,P4,p1)
“eu deito-me por volta das
3horas...hd 2 anos...”

(E18,P5,p1)
Familiar Menor “Tenho filhos menores que | 6 6 30%
relaciona- ndo posso estar com eles
mento / para estar com ele...”

afastamento | (E6,P4,pl)

“...chorava muito
...quando estava com a
minha filha, com o0 meu
marido...” (E7,P4,p1)
“...desliguei-me dos meus
filhos...” (E9,P2,pl)
“...deixar de...olhar pelos
netos...” (E11,P2,pl)
“...tenho pouco
tempo...também tenho
familia...” (E18,P5,p1)
“...aminha familia ja esta
afastada...” (E20,P4,p1)
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Profissional Dificuldades | “...tenho um taxi...deitou- | 6 6 30%
no trabalho / | me abaixo...” (E2,P4,p1)
Perda da “...tive de largar o meu
ocupacao trabalho...” (E7,P2,p2)
“...auto-reformei-me...”
(E8,P2,p1)

“...em vez de ficar a tarde
a fazer trabalhos...”
(E14,P4,p1)

“...mudangas no meu
emprego...” (E18,P2,pl)
“neste momento parei...”

(E20,P4,p1)
Relacionamento | Isolamento “...tento eu resolver, ndo 8 7 35%
com os outros (a | (Pouco vou procurar ajuda...”

nivel social) relaciona - (E1,P3,pl)

mento com 0s | “ele esta murcho...ndo se
outros) ouve uma risada...”
(E2,P5,p1)

“...ndo podia sair de ao pé
dele...” (E4,P4,pl)
“...comecei a viver em
dependéncia dela...”
(E8,P4,pl)

“...eu ha dois anos que
ndo vou a praia...”
(E8,P2,pl)

“...da minha casa...o resto
amm ndo me
interessava...” (E9,P2,pl)
“...deixar de ter
actividades...”
(E11,P2,p1)

“...ele ndo consegue estar

sozinho em casa...”
(E20,P4,p1)
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Anexo IX

Graficos de ACM e interpretagdes dos mesmos:

Anélise de correspondéncias multiplas

Analise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: impactos

Model Summary

Variance Accounted For
Cronbach's Total
Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,494 1,653 ,331 33,066
2 ,178 1,166 ,233 23,315
Total 2,819 ,564
Mean ,3632 1,410 ,282 28,190

a. Mean Oronbach's Alpha is based on the mean Eigenvalue.

Dimension 2

Joint Plot of Category Points

O impacto familiar

O impacto fisico
impacto profissional

O impacto psiquico
impacto social

2 o
1
*
* imp familiar 1
(@]
0 [®) 2
imp psiquico
! %p faul imp prof
o imp social
T T T T T T T
-1,5 -1,0 -0,5 0,0 0,5 1,0 1,5

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

278



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Podem-se identificar dois grupos: 1 — relacionado com o impacto psiquico; 2 —
relacionado com os: impactos familiar; fisico; profissional, e social.

Nota: a dimensdo 1 aparece com maior representatividade visto, englobar todos os impactos excepto os

psico-emocionais, que “isoladamente” assumem um valor significativo.

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

Impacto_nivel_fisico ,510 ,005 ,258
Impacto_nivel_psiquico ,061 , 719 ,390
Impacto_nivel_

profissional ,267 084 175
Impacto_nivel_familiar ,409 ,106 ,258
Impacto_nivel social 407 ,251 ,329
Active Total 1,653 1,166 1,410
% of Variance 33,066 23,315 28,190

Discrimination Measures

0,8
iImpacto_nivel_psiqui
0,6
9\
c
=
n
$ 0,4
£
[a)]
Impacto_nivel_social
0,2
Impacto_nivel_famili
—profis L
Impacto_nivel_fisico
0,0~ £

| | [ | [
00 01 02 03 04 05 06
Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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O impacto a nivel psiquico distancia-se claramente dos outros impactos que
parecem relacionados entre si, e que pertencem a uma mesma dimensdo. O impacto a

nivel social podera ter uma discreta relacdo com o impacto a nivel psiquico.

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade dos individuos por sexo

Object Points Labeled by Sexo

3_
Masculino
(@)
27 Feminino o
o Feminino
(@)
N
c
S 17
m .
S . Masculino
Q Masculino o
g Masculino Feminino Eeififie
o O_Feminino Eeminine
OMasculino  Feminin o
Feminino eminiNcg Feminino  ~Feminino
FemlnlnoFeminino o I.
ini asculino
-1 oFemlnlno
Masculino
(@)
-2 T I I : |
-2 1 0 1 !

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Pela avaliacdo do sexo poder-se-a concluir que 0os homens referiram em maioria
face as mulheres o impacto psico-emocional, dando relevancia a este em detrimento de
outros impactos.
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Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade dos individuos por estado civil

Object Points Labeled by Estado_civil

3
casadp (a)
(o]
a solteiro (a)
2 o) casado (a)
o
~N
c
S 1
2 casado (d)
do (a) ;
5} casd Osolteiro| (a)
j= casado (a) casado (a)
8 o _ casado (a) o
vilvo (a) cqsado (a)
Ocasado (a) ocasado (a) Ocasado (a)
viavo (a) casado (a) casado (a)
solteiro (@) ©
-1
casado (a)
casaflo (a)
(o)
-2 T T I I I
-2 1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sdo todos os vilvos e alguns dos participantes casados que mais proximo se
encontram do impacto psico-emocional.
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Discrimination Measures

0,8
impacto psiquico
0,6
N
c
=
n
S 0.4
£
[a)]
impacto social
0,2
impacto familiar
impacto fisico
0,0—

£)
[ | [

00 01 02 03 04 05 06

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

A variavel estado civil parece se relacionar mais com os impactos familiar, fisico
profissional, visto a amostra apresentar uma diversidade maior face ao estado civil
nestes impactos. Como se verificou anteriormente os “viivos” sdo aqueles que referem

quase em exclusivo o impacto psiquico-emocional.
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Joint Plot of Category Points

QO Estado_civil
O Impacto_nivel_familiar
Impacto_nivel_fisico
QO Impacto_nivel_profissional
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

Podem definir 2 grupos de individuos face a esta categoria relativamente a
variavel estado civil:

Os vilvos parecem ser aqueles que mais vivem o impacto psiquico — cluster 1;
sendo que os casados sofrem mais o impacto familiar fisico, profissional e social, bem
como os solteiros — cluster 2.
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Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade dos individuos por idade e tempo de cuidador

Joint Plot of Category Points

O Idade
37 O Impacto_nivel_familiar
Impacto_nivel_fisico
O Impacto_nivel_profissional
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(0]
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

O impacto psico-emocional parece ter relacdo quer com o individuo mais novo
quer com o mais velho. Sendo que a média de idades para identificar este impacto é

superior aos 50 anos de idade. Os restantes impactos correlacionam-se com idades mais
dispares.
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Object Points Labeled by Idade

.
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Relativamente ao tempo que é cuidador, ha uma relacdo entre o aumento de
tempo de cuidador e o0 aumento dos impactos. A média de tempo de cuidador para cada
impacto é superior a 12 meses. A idade parece ter influéncia igual em cada um dos

impactos, sendo que o tempo de cuidador tem mais influéncia no impacto social,
familiar, profissional, e fisico.

Object Points Labeled by Tempo_cuidador
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Discrimination Measures

impacto psiquico

Dimension 2

impacto familiar

tmpacto profissional

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 1,0
Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade pelo nivel de escolariedade

Object Points Labeled by Escolaridade
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& ens superio
Qo €ns SUPerior oens segundario
£ até 9 anos ens superior
oo até 4 anos 53(9 4anos ¥
Oaté 9 anos € 6 anos Qaté 4 anos
ta Oaté 4 anos
BUIGENE hnafabeto (a) até 4 anos
o
-1 eng superiorO
até 4 anos
até 4 anos
O
2= T T T T
-2 1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Pela distribuicdo apresentada, pode-se verificar que o nivel de escolariedade que
caracteriza os impactos descritos se relaciona com um nivel de formacao “até 4 anos” e
“até 6 anos”. Nivel baixo de formacdo académica. Ainda assim o ensino superior e

secundario estdo proximo do impacto psico-emocional.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade pela situacdo profissional

Object Points Labeled by Ocupacéo_profissional

3_
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P estudante
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N
c
o
c
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Qo empregado (a) empregado (a)
Oreformado (a) reforfnado (a) odoméstica (0)
reformado (a) ) Oreformado (8)  reformado (a)
doméstica (0) domeéstica (0) o
-1 [o)
reformado (a)
reformado (a)
(e}
27T I T T
-2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Os reformados foram aqueles que maioritariamente referiram o impacto psico-
emocional.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade pelo grau de afinidade

Object Points Labeled by Grau_Afinidade
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o
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Em todos os impactos o grau de afinidade - | grau de parentesco — parece

caracterizar os participantes que referiram os diferentes impactos.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

0,8
impacto psiquico
0,6
N
c
=
n
G 0.4
£
a Escolaridade . .
impacto social
0,2 ao_profissiona,
Grau_Afinidade
z impacto familiar
Sional . -
impacto fisico
0,0— T T T T i T

00 01 02 03 04 05 06
Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Podem —se estabelecer duas dimensdes: a 12 em que a escolaridade e a ocupagéo
profissional parecem estar mais relacionadas com o impacto psiquico. A 2% dimensao

em que o grau de afinidade se associa ao impacto social, familiar, profissional e fisico.

290



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: necessidades.

Nota: a dimensdo 1 aparece com maior representatividade visto, englobar todas as necessidades excepto
as psico-emocionais, que “isoladamente” assumem um valor significativo, no entanto como se poderé

verificar na tentativa de formar grupos de individuos esta parece aproximar-se das necessidades de ordem

cognitiva.
Model Summary
Variance Accounted For
Cronbach's Total

Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,610 1,954 ,391 39,082
2 122 1,108 222 22,158
Total 3,062 ,612

Mean ,4342 1,531 ,306 30,620

a. Mean Qronbach's Alpha is based onthe mean Eigenvalue.

Joint Plot of Category Points

O necessidades cognitivas
19 * (O necessidades financeiras
_ o necessidades fisicas
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

As necessidades psico-emocionais parecem relacionar-se com as necessidades

de ordem cognitiva — existe neste ambito um conjunto de individuos com caracteristicas
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

distintas de um outro grupo onde predominam as necessidades de ordem fisicas, sociais
e financeiras.

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade dos individuos por sexo.

Object Points Labeled by Sexo
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OMmasculino ) Feminino
Masculino - MasculinoFeminino O
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n
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£
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O sexo masculino apresenta maior grau de necessidades de ordem cognitiva e
psico-emocional. O sexo feminino apresenta uma distribuicdo uniforme, ainda com

maior relevancia para as necessidades de ordem fisica e social.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade dos individuos por estado civil.

Object Points Labeled by Estado_civil

] solteiro (a)
casado (a) casado (a)
viavo (a) casado (a) casado (a)

casado|(a) casado (a) O casado (a)
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P AP =)
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casado (a) Osqlteiro (a)

casado (a) | casado (a)

Dimension 2

casado (4
4 sado ()

-5 T T T T
-1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sdo os casados e vilvos que apresentam maior grau de necessidades de ordem

cognitiva / psico-emocional. Sendo que o0s casados tém igualmente boa
representatividade nas noutras necessidades.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean
necessidades fisicas ,602 ,010 ,306
necessidades
. L ,021 ,872 446

psico-emocionais

necessidades sociais ,494 211 ,353
necessidades

. . ,602 ,010 ,306
financeiras

necessidades cognitivas ,235 ,005 ,120
Num 2 1,000 1,000 1,000
Sexo @ ,091 ,051 ,071
Estado_civil 2 ,152 ,066 ,109
Active Total 1,954 1,108 1,531
% of Variance 39,082 22,158 30,620

a. Supplementary variable.

Discrimination Measures

Nun
1,0
Inecessidades psico-e

0,8
N
S 0,61
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c
)
£
0 0,44

necessidades sociais
0,2
b axg o otado_efi necessidades fisicas
0.0 nec’e\ssidades cogniti ___onecessidades finance
’ | | I | |
0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 1,0

Dimension 1
Variable Principal Normalization.
A influéncia da variavel sexo parece ser aquela que mais de relaciona com as

necessidades psico-emocionais, o estado civil parece ter influéncia em todas as

necessidades referidas pelos cuidadores.

294



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade dos individuos por situacdo profissional

Object Points Labeled by Ocupacéo_profissional

1— reformado (a)

le) empregado (a) reformado (a)
| do (a) empregadao (a) o
estudante reformado (a) O domeéstica (0)
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Dimension 2
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-1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Em relacdo a situacdo na profissdo, os reformados sdo sem duvida aqueles que
apresentam maiores necessidades de ordem cognitiva e consequentemente também

aqueles que apresentam maiores indicies de necessidades psico-emocionais.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Object Points Labeled by Escolaridade
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Parece haver uma distribuicdo uniforme de acordo com o nivel de escolariedade

face as diferentes necessidades apresentadas.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anadlise de correspondéncias multiplas:

Proximidade dos individuos por grau de afinidade.

Object Points Labeled by Grau_Afinidade

1filho (a) esposo (d)
O filho (a) cunhado (a)
mae esposo (a) fe)
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Dimension 2

filho (a)
(e}
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sem uma distribuicdo desigual face ao grau de parentesco e necessidades encontradas.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean
necessidades fisicas ,602 ,010 ,306
necessidades
. L ,021 ,872 446

psico-emocionais

necessidades sociais ,494 211 ,353
necessidades

. . ,602 ,010 ,306
financeiras

necessidades cognitivas ,235 ,005 ,120
Escolaridade 2 ,189 ,096 ,143
Ocupagéo_profissional a ,142 ,112 127
Grau_Afinidade 2 435 ,140 ,288
Active Total 1,954 1,108 1,531
% of Variance 39,082 22,158 30,620

a. Supplementary variable.

Discrimination Measures

1,0
Inecessidades psico-e
0,8
N
c
S 067
n
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0 0,4
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) ] T I
0,0 0,2 0,4 0,6

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

As variaveis ocupacdo profissional, escolariedade e grau de afinidade parecem
influenciar de forma semelhante as necessidades dos cuidadores, sendo que a situacéo
na profissdo parece ser aquela que mais proximidade tem das necessidades psico-

emocionais (reformados).
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias relacionadas com o tempo que é cuidador

Joint Plot of Category Points

O necessidades cognitivas
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.
ModelSummary
Variance Accounted For
Cronbach's Total
Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,770 3,253 ,325 32,529
2 416 1,598 ,160 15,983
Total 4,851 ,485
Mean ,653% 2,426 243 24,256

a. Mean Oronbach's Alpha is based on the mean Eigenvalue.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Object Points Labeled by Tempo_cuidador
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E
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.
Discrimination Measures
1,0
Inecessidades psico-e
0,8
o
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c
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0O 0,4
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0,2
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€ecessidades cogniti . .
0.0 o __onecessidades fisicas
, | I I
0,0 0,2 0,4 0,6

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O tempo que € cuidador vai influenciar todas as necessidades. Como se verifica
nos graficos anteriores, quanto mais tempo de cuidador maior tendéncia para aumento

das necessidades. (nomeadamente cognitivas e psico-emocionais) (tempo de cuidador
entre 12 e 0s 24 meses).
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias maltiplas

Proximidade de categorias: impactos / necessidades

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O Impacto_nivel_familiar

O Impacto_nivel_fisico
Impacto_nivel_profissional

O Impacto_nivel_psiquico
Impacto_nivel_social

O nec_cognitivas
nec_financeiras
nec_fisicas
nec_psico_emocionais

O nec_sociais

Relacdo entre necessidades e impactos: impacto e necessidades fisicas parecem

ficar mais a margem face as outras que apresentam maior proximidade.

(*) ndo impacto, ou ndo necessidade.

Proximidade entre necessidades cognitivas, impacto familiar, necessidades

psico-emocionais, e impacto psiquico.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

Impacto_nivel_fisico ,439 ,354 ,397
Impacto_nivel_psiquico ,015 ,522 ,268
Impacto_nivel_

profissional 318 /005 162
Impacto_nivel_familiar ,187 ,008 ,098
Impacto_nivel_social ,482 ,095 ,288
nec_fisicas ,659 ,167 413
nec_psico_emocionais ,027 ,044 ,036
nec_sociais ,535 ,146 ,340
nec_financeiras 478 ,020 ,249
nec_cognitivas 112 ,238 175
Active Total 3,253 1,598 2,426
% of Variance 32,529 15,983 24,256

Discrimination Measures

Dimension 2
o
w
|

ineq

Impacto_nivel_psiqui
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|
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)
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nec_financeiras

I I
0,4 0,6

Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Podem-se definir 2 dimensdes:
Dimensdo 1: necessidades de ordem fisica, social, financeiras, e impactos
sociais, profissionais, e familiares. — alteragdes relacionadas com o quotidiano.

Dimens&o 2: impacto psiquico — emocional e necessidades de ordem cognitiva —

alteragoes pessoais / relacionadas com o “intimo” da pessoa.

O impacto fisico tem relacdo para ambas as dimensdes.

Subentende-se que uma desordem a nivel fisico tem implicacdes a nivel social,
financeiro, profissional, e familiar, e vive versa. A aquisicdo de novos conhecimentos e
apoio facilitariam a auséncia de alteragdes psico-emocionais.

Discrimination Measures
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Dimension 2
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Dimension 1

0,0—

Variable Principal Normalization.

Poder-se-a encontrar 2 grupos de individuos:

Cluster 1 — impacto psico-emocional, necessidades cognitivas e necessidades
psico-emocionais;

Cluster 2 — impacto social, profissional, familiar, necessidades financeiras,
sociais.

As necessidades fisicas parecem ter mais representatividade para a dimensdol.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por categoria: dificuldades e estratégias

Model Summary

Variance Accounted For
Cronbach's Total
Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,568 1,900 317 31,669
2 451 1,603 ,267 26,712
Total 3,503 ,584
Mean ,5152 1,751 ,292 29,191

a. Mean Gronbach's Alpha is based on the mean Eigenvalue.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

dif_face_a doenca ,513 ,147 ,330
dif_face_a_dor ,443 ,232 ,338
dif_face_ao_doente ,091 ,666 ,378
dif_face as_

recursos_existentes 516 031 273
estr_rec_internos ,055 ,143 ,099
estr_rec_externos ,282 ,384 ,333
Active Total 1,900 1,603 1,751
% of Variance 31,669 26,712 29,191

Discrimination Measures

dif_face_ao_doente

0,6
N
c
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Face aos resultados anteriores, podemos definir duas dimensoes:

Dimensdol: recursos externos relacionados com as dificuldades face a dor, a

doenca e dificuldade de acesso aos mesmos recursos.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Dimensdo?2: recursos internos relacionados com as dificuldades face ao doente
(também sdo utilizados os externos mas com menos relevancia).

Os cuidadores parecem utilizar mais 0s seus recursos internos para lidarem com

0 doente e com as alteragdes que este vai sofrendo. Os recursos parecem ser mais

utilizados na dificuldade face ao doente, relativamente as outras dificuldades.

Discrimination Measures
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Podemos dividir os cuidadores em 2 grupos:
Cluster 1 — associacao entre recursos internos e dificuldades face a doente;

Cluster 2 — associacdo entre recursos externos e as dificuldades face a dor,
doenca, dificuldade em aceder aos recursos existentes.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por sexo.

Object Points

Labeled by Sexo
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Feminino o
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-1 0 1 2 3
Dimension 1

Variable Princi

pal Normalization.

As dificuldades face a doenca e a dor e 0 uso de recursos externos parecem ser

maioritariamente do sexo masculino, o sexo feminino apresenta maiores dificuldades

face ao doente e recorre mais ao uso de recursos internos.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por estado civil.

Object Points Labeled by Estado_civil
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Dimension 2
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

N&o héa distribuicdo desigual segundo o estado civil. Os casados utilizam quer

recursos internos e externos, os solteiros parecem aproximar-se mais do uso de recursos
externos e os villvos de recursos internos.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Dimension 2

0,0—

0,6

o
»
|

0,2

Discrimination Measures
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estratégias rec. ext

dificuldades dor

dificuldades doenca

dificuldades outros
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0,0 0,1 0,2 0,3 0,4 0,5 0,6

Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por idade / tempo de cuidador

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

A idade parece ter igual influéncia nas diferentes dificuldades. O tempo que é
cuidador parece influenciar as dificuldades face ao doente.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

1,0 Idad¢

0,8

dificuldades face ao

0,6

Dimension 2

0,4

0,2
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Dimension 1

0,0—

Variable Principal Normalization.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: ocupacéo profissional

Object Points Labeled by Ocupacao_profissional

Dimension 2

Essencialmente sdo os reformados que apresentam maiores dificuldades.
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

I
3
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: escolaridade

Object Points Labeled by Escolaridade

2 . anafabeto (a)
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o
até 4 anos
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Os participantes com menor nivel de escolaridade apresentam maiores
dificuldades.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

dificuldades face ao

0,6

Grau_Afinidade
0.4 estratégias - recurs

Dimension 2

0,0 0,1 0,2 0,3 0,4 0,5 0,6
Dimension 1

Variable Principal Normalization.

A ocupacdo profissional parece influenciar mais a dificuldade face ao doente

(ser reformado), o nivel de escolaridade e o grau de afinidade afectam de igual forma as
dificuldades relatadas.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por categoria: estratégias e necessidades.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

A utilizacdo de recursos internos relaciona-se com necessidades de ordem psico-

emocional, social e também cognitivas. Os recursos externos parecem ser mais

utilizados face as necessidades financeiras, fisicas e também cognitivas.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean
necessidades fisicas ,641 ,008 ,325
necessidades
. L ,021 ,266 ,143
psico-emocionais
necessidades sociais 377 ,398 ,387
necessidades
. . ,641 ,008 ,325
financeiras
necessidades cognitivas 124 ,107 ,115
estratégias - recursos
: ,364 122 ,243
internos
estratégias - recursos
,021 ,256 ,139
externos
Active Total 2,188 1,165 1,676
% of Variance 31,258 16,636 23,947

Discrimination Measures

necessidades sociais
0,4

o
w

“lestratégias - recurs
ecessidades psi

. estratégias - recurs

Dimension 2
o
N
|

0,1
necessidades fisicas
necessidades finance &
0,0 1 T I

0,0 0,2 0,4 0!6
Dimension 1
Variable Principal Normalization.
Pode-se estabelecer duas dimensdes através das quais se identificam dois grupos: 1 —
necessidades psico-emocionais, cognitivas e sociais, relacionam-se com recursos
internos; 2 — necessidades fisicas, financeiras, relacionam-se com 0 uso de recursos

externos.

316



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de categorias: sentimentos apresentados face a dor

Model Summary

Variance Accounted For
Cronbach's Total
Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,746 2,883 ,360 36,032
2 ,309 1,371 171 17,132
Total 4,253 ,532
Mean ,6052 2,127 ,266 26,582

a. Mean Gronbach's Alpha is based on the mean Eigenvalue.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

Temos 2 grupos de cuidadores:

Cluster 1 — sentimentos de coragem e esperanca.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Cluster 2 — sentimentos de impoténcia, inseguranca, medo e incerteza e também
sofrimento.

A angustia e a revolta parecem nao corresponder a nenhum grupo (valor pouco

significativo — poucos cuidadores as referiram), mas associam-se entre si numa unica
dimensao.

Discrimination Measures
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Dimension 2
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Os sentimentos face a dor:

Parecem dividir-se em 2 dimensfes: dimensdo 2, que se relaciona com a
angustia e a revolta, e a dimensdo 1 que diz respeito a inseguranga incerteza e medo,
impoténcia, mas também coragem e esperanca ainda que estes dois ultimos sentimentos
tenham uma representatividade “fraca” pouco significativos (estdo muito proximos da

origem do grafico). O sentimento relacionado com o sofrimento tem influéncia em
ambas as dimensoes.

Retirou-se entdo da analise a angustia, a esperanca, e a coragem.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

sent_dor_esperanca ,050 ,001 ,025
sent_dor_sofrimento_

tristeza ,308 ,287 ,297
sent_dor_inseguran¢a 779 ,026 ,403
sent_dor_incerteza 777 ,001 ,389
sent_dor_impoténcia ,668 224 446
sent_dor_coragem ,050 ,000 ,025
sent_dor_revolta ,251 ,301 276
sent_dor_angustia ,000 531 ,265
Cluster Number of Case a ,666 ,265 ,466
Active Total 2,883 1,371 2,127
% of Variance 36,032 17,132 26,582

a. Supplementary variable.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O sent. face a dor:
impoténcia

() sent. face a dor:incerteza
sent. face a dor:
inseguranca

QO sent. face a dor:revolta

sent. face a dor:
sofrimentol/tristeza

O sentimento de angustia, esperanca, e coragem foram retirados desta analise,

uma vez que tém pouca representatividade na amostra estudada. A revolta parece

continuar a surgir isolada de outros sentimentos.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: sexo

Object Points Labeled by Sexo
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sem uma diferenciacdo exaustiva, mas parece existir maior relacdo entre o sexo
masculino e os sentimentos negativistas descritos.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: estado civil

Object Points Labeled by Estado_civil
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Os individuos casados sdo aqueles que apresentam maior referencia o0s
sentimentos negativos referidos em relagdo a dor.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Nun
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Os sentimentos de revolta e sofrimento estdo relacionados com a variavel sexo —
nomeadamente sexo masculino; os sentimentos de impoténcia, inseguranca, incerteza /
medo, estdo relacionados com o estado civil (casados). Embora se denote da andlise que

estas variaveis tém pouca relevancia para esta categoria (préximas de zero).

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

sent. face a

dor:sofrimento/tristeza 295 443 369
sent. face a

dor:inseguranga 798 112 485
sent. face a dor:incerteza ,800 ,029 414
sent. face a

dor:impoténcia 669 110 390
sent. face a dor:revolta ,252 ,517 ,385
Num 2 1,000 1,000 1,000
Sexo 2 ,006 ,022 ,014
Estado_civil 2 ,084 ,032 ,058
Active Total 2,814 1,211 2,013
% of Variance 56,279 24,226 40,253

a. Supplementary variable.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: grau de escolariedade

Object Points Labeled by Escolaridade
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Dimension 2
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Apesar da diversidade apresentada face ao grau de escolariedade, de realcar a

presenca significativa do item ‘“ensino superior” que se relaciona com os sentimentos

descritos face a dor.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: ocupacéo profissional

Object Points Labeled by Ocupacéo_profissional
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Os reformados sdo aqueles que mais estdo associados aos sentimentos face a dor
— sentimentos negativos.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: grau de afinidade

Object Points Labeled by Grau_Afinidade
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sem grandes diferencas na distribui¢do da amostra.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

sent. face a

dor:sofrimento/tristeza 295 A43 369
sent. face a

dor:inseguranga 798 112 455
sent. face a dor:incerteza ,800 ,029 414
sent. face a

dor:impoténcia 669 110 390
sent. face a dor:revolta ,252 ,517 ,385
Escolaridade 2 ,269 ,329 ,299
Ocupagéo_profissional a ,299 ,010 ,154
Grau_Afinidade 2 ,269 ,088 ,179
Active Total 2,814 1,211 2,013
% of Variance 56,279 24,226 40,253

a. Supplementary variable.

Discrimination Measures
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Dimension 1

o
4

Variable Principal Normalization.

A revolta e o sofrimento parecem estar mais associados a variavel escolariedade
(relevancia “ensino superior”); o grau de afinidade apresenta influéncia em ambas as

dimensdes. A ocupacéo profissional apresenta pouca representatividade neste gréafico
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

(mais proximo de zero) no entanto, (hnomeadamente a referéncia aos reformados) esta

relacionada com sentimentos face a dor de impoténcia, inseguranca, incerteza.

Anélise de correspondéncias multiplas:

Proximidade de individuos por: tempo que é cuidador

Object Points Labeled by Tempo_cuidador
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O tempo que se é cuidador parece influenciar a percepc¢do negativa face a dor.

Quanto mais tempo de cuidador, maior tendéncia para o aparecimento de sentimentos
negativos face a dor.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias mdaltipla:

Proximidade de categorias: sentimentos apresentados face a experiéncia vivida

Nota: dimensdo 2 com baixo grau de confianca, pouca relevancia para as conclus@es finais.

Model Summary

Variance Accounted For

Cronbach's Total
Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,696 2,257 ,451 45,144
2 ,020 1,016 ,203 20,329
Total 3,274 ,655
Mean 4862 1,637 ,327 32,737

a. Mean Oronbach's Alpha is based on the mean Eigenvalue.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

I I
1,0 15

O sent_exp_aprendizagem

(O sent_exp_coragem
sent_exp_esperanga

QO sent_exp_perda
sent_exp_tristeza

Temos 2 grupos definidos: Cluster 1 — individuos com sentimentos positivos:

esperanca, coragem e a aprendizagem que dai decorre.

Cluster 2 — sentimentos negativos — perda e a tristeza.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures
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Dimension 1

o
=)

Variable Principal Normalization.

Face a experiéncia vivida:
Temos 2 dimensdes: 1 — sentimentos de tristeza e perda.

2 — sentimentos de coragem, esperanca e aprendizagem. (estes
com um grau de confianca baixo, visto terem sido poucos os cuidadores que referiram

estes sentimentos).

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean
sent_exp_tristeza ,929 ,001 ,465
sent_exp_perda ,929 ,001 ,465
sent_exp_coragem ,058 ,066 ,062
sent_exp_aprendizagem ,154 ,507 ,330
sent_exp_esperanca ,187 441 314
Cluster Number of Case a ,231 ,482 ,356
Active Total 2,257 1,016 1,637
% of Variance 45,144 20,329 32,737

a. Supplementary variable.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias mdaltipla:

Proximidade de individuos por: sexo

Object Points Labeled by Sexo

3_
Masculino
(@)
27 Masculino
(@)
N
‘0 Feminino
S Masculino . eminino
2 Fem'n'nol\/lasculino o
§ OFeminino Femining~ Femini
A 04 Masculino INiNGy Feminino
L Feminino
Feminino
Feminino o
O Feminino
o
19 Masculino
Masculino
. O
Feminino Feminino
-2 T T | |
) 1 0 1

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Existe uma distribuicdo uniforme por sexo face aos sentimentos face a
experiencia vivida.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias mdaltipla:

Proximidade de individuos por: idade

Object Points Labeled by Idade
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Verifica-se a tendéncia de pessoas com mais idade fazerem referéncia aos
sentimentos mais negativos. (acima dos 60 anos de idade).
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias mdaltipla:

Proximidade de individuos por: tempo que €é cuidador

Object Points Labeled by Tempo_cuidador
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

De realcar o facto de quanto mais tempo de cuidador maior é o sentimento de
aprendizagem face a vivéncia.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Verifica-se a tendéncia para a relagdo entre tempo de cuidador e sentimento de

aprendizagem. A idade parece ter influéncia em ambas as dimensdes. A variavel sexo
ndo tem influéncia nestas categorias.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias mdaltipla:

Proximidade de individuos por: estado civil

Object Points Labeled by Estado_civil
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Dimension 1

'
N —

Variable Principal Normalization.

Ha uma distribuicdo semelhante por estado civil. De realcar os casados séo
aqueles que estdo associados a perda e tristeza.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias mdaltipla:

Proximidade de individuos por: escolaridade

Object Points Labeled by Escolaridade
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

De notar que os participantes que referiram a esperanca e a aprendizagem se
encontram em niveis mais elevados de formacao académica.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias mdaltipla:

Proximidade de individuos por: ocupacéo profissional

Object Points Labeled by Ocupacéo_profissional
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Dimension 1

'
N —

Variable Principal Normalization.

Parece existir distribuicdo uniforme.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Verifica-se que a aprendizagem e a esperanca se encontram sob a influéncia do
nivel de escolaridade, sendo que a ocupacdo profissional e o estado civil tém relacdo

com ambas as dimensdes (sendo estas ultimas menos relevantes — mais proximas da
origem do gréfico).
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias mdaltipla:

Proximidade de individuos por: grau de afinidade

Object Points Labeled by Grau_Afinidade
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Distribuicdo semelhante, embora o filho (a) se relaciona mais com o sentimento
de aprendizagem.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de categorias: sentimentos dos cuidadores face aos profissionais de

saude / cuidados prestados

Model Summary

Variance Accounted For

Cronbach's Total
Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,565 1,890 ,315 31,504
2 ,342 1,398 ,233 23,297
Total 3,288 ,548
Mean 4702 1,644 274 27,400

a. Mean Gronbach's Alpha is based on the mean Eigenvalue.

Joint Plot of Category Points
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Dimension 1
Variable Principal Normalization.

Podemos identificar 3 grupos:

Cluster 1 —revolta;

Cluster 2 — esperanca;

Cluster 3 — valorizagdo da componente humana e relacional, conforto, satisfagéo,

reconhecimento de limitagoes.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

sent_%rof_saude_espe
0,6
~ sent_|prof_saude_valo
c
O 44
c
()
£
o
0,2
sent_prof_saude_conf
sent_prof_saude_sati
=k sent_prof_salde_rec_
= = ——0
0,01 T | |
0,0 0,2 0,4 0,6

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Nas duas dimensd@es definidas denotam-se diferencas bem notorias:

Dimensdo 1 — sentimentos face aos cuidados prestados e profissionais de salde —

esperanca e a valorizacao de aspectos relacionais/humanos sdo sentimentos que parecem
associados pelos cuidadores.

Dimensdo 2 — satisfacdo, mas também o reconhecimento das limitacdes, conforto e a
revolta.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean
sent_prof_saude_revolta ,409 ,065 ,237
sent_prof_saude_
satisfacéo_ ,252 ,075 ,163
reconhecimento
sent_prof_saude_valorz_
,007 457 ,232
comp_humana
sent_prof_saude_
,033 ,661 ,347
esperanga_seguranca
sent_prof_saude_rec_
I ,615 ,029 ,322
de_limitagdes
sent_prof_salde_
- 574 ,109 342
conforto_alivio
Active Total 1,890 1,398 1,644
% of Variance 31,504 23,297 27,400

Anélise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: sexo

Dimension 2

Object Points Labeled by Sexo

2
o Feminino
Feminino [e)
(¢]
Feminino
1 Masculino
o Masculino
Masculino
Eeififi Masculino Feminino
eminieo—Maseutine
0 - > Masculino
Heminino Feminino
Fgminino
q
-1
Fgminino
Feminino
5] o
R Feminino
o
-3 T T | | [
-2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

O sexo feminino estd mais associado ao sentimento de esperanca, mas também
de revolta e reconhecimento de limitagdes. O sexo masculino relaciona-se com a

valorizacdo da componente humana e relacional e satisfagéo.

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: estado civil.

Object Points Labeled by Estado_civil

2_
casado (a) Ca(s)ado (a)
o)
casado (a)
— casado (a)
' o casado (a)
casado (a) o
o casado (a) _
(; vidvo (a) casado (a) solteiro (a)
07 Ocasado ()
g casado (a) vitvo (@) casado (a)
o soléeiro (@ ©
=
0 -1
casado (a)
casado (a) ©
o ©)
) casado (a)
©)
-3 T T T I I
2 1 0 1 >

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sem diferencas relevantes na distribuicdo da amostra.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

sent. face ao prof.

. ,409 ,065 237
saude:revolta
sent. face ao prof.

. . . ,252 ,075 ,163
saulde:satisfac&o/reconh.
sent. face ao prof.
saude:valz. comp. ,007 457 ,232
humanalrelacional
sent. face ao prof.

. ,033 ,661 ,347
saude:esperanca
sent.face ao prof.

, A ,615 ,029 322
saude:reconh. limitagc8es
sent. face aos prof.

. ,574 ,109 ,342
saude:conforto
Num 2 1,000 1,000 1,000
Sexo 2 ,004 ,048 ,026
Estado_civil 2@ ,087 ,007 ,047
Active Total 1,890 1,398 1,644
% of Variance 31,504 23,297 27,400

a. Supplementary variable.

Discrimination Measures

sent. prof:esperanca
0,6
N sent. [prof:valz. com
c
2 0,4
n
c
(8]
£
[a)]
0,2
sent. prof:conforto
sent. prof:satisfaca
Bexo
b - £ sent. prof:reconh. |
Esi —prof:revolta o
0,0—1 | | |
0,0 0,2 0,4 0,6

Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

)

A varidvel sexo, parece ter influéncia na escolha do sentimento “valorizagdo d

competéncia humana e relacional” (masculino) e na “esperanga” (feminino).

Anélise de correspondéncias maltiplas

Proximidade de individuos por: grau de escolaridade

Object Points Labeled by Escolaridade

2_
até 6 anos até 4 anos
(@]
(e}
até 4 anos
14 até 9anos ©
ens superior
ens superior ©
o o
N até 4 anos anafabeto (a)  ens secundario
S o até 4 anospaté 9 anos AT
5 att 4anos 4 4 anos
QC_, ens secundario ©
£
O -1
até 4 anos
ens superior o
(o]
-2 ,
até 4 anos
(o]
3= | I | I
-2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O agradecimento (satisfacdo) mas simultaneamente o reconhecimento de
limitacdes na actuacdo dos profissionais de salde é uma caracteristica presente nos
cuidadores independente do seu grau de escolariedade.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: ocupacdo profissional.

Object Points Labeled by Ocupacéo_profissional

2—

kmpregado (a) refoz)mado (a)
O

domeéstica (0)
1— reformado (a) o
o) reformado (a)

empregado (a) ©
Oreformado (a)

doméstica (0) reformado (a)
o
0 reformado (a) oreformado (a)  gformado @)

reformado (a) empregado ()
estudante  ©

Dimension 2

reformado (a)
empregado (a) o
(0]

reformado (a)
o

377 T T T T
2 -1 0 1 2
Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Os reformados sdo aqueles que apresentam sentimentos mais divergentes: sdo
eles que referem esperanca, mas também sao eles que referem a revolta. A valorizacédo

da componente humana e relacional é essencialmente atribuida a estes cuidadores.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias maltiplas

Proximidade de individuos por: grau de afinidade.

Object Points Labeled by Grau_Afinidade

2_
filho (a) curhado (a)
O
esposo (a)
- primo (a)
! (o) esposo (a)
filho (a) o
(0] esposo (a) .

(;' amigo (a) esposo (a) comptheno (a)

0 Oesposo (a)
o esposo (a
G esposo (a) mée poso (a)
S figw @ ©
E
O -1

esposo (a)
filho (@) ©
o o
) esposo (a)
(e)
3= | I | |
-2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sem distribuicéo diferente na amostra.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

sent. face ao prof.

. ,409 ,065 237
saude:revolta
sent. face ao prof.

. . . ,252 ,075 ,163
saulde:satisfac&o/reconh.
sent. face ao prof.
saude:valz. comp. ,007 457 232
humanalrelacional
sent. face ao prof.

. ,033 ,661 ,347
salde:esperanca
sent.face ao prof.

. A ,615 ,029 322
saude:reconh. limitagc8es
sent. face aos prof.

, 574 ,109 ,342
saude:conforto
Escolaridade 2 ,302 ,157 ,230
Ocupagao_profissional a 172 ,045 ,109
Grau_Afinidade @ ,618 215 416
Active Total 1,890 1,398 1,644
% of Variance 31,504 23,297 27,400

a. Supplementary variable.

Dimension 2

Discrimination Measures

sent. prof:esperanca

0,6
sent. [prof:valz. com
0,4
Grau_Afinidade
0.2 Escolaridade
sent. prof:conforto
sent. prof;safisfags sent. prof
-Prob sent. prof:reconh. |
a0 iona —O
0,0——1 T | |
0,0 0,2 0,4 0,6

Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

As variaveis escolariedade, grau de afinidade, ocupacdo profissional parecem
estar mais directamente relacionadas com os sentimentos de satisfacdo, conforto,
revolta, e reconhecimento de limitacGes.

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: idade.

Object Points Labeled by Idade

2_
42
40
5 o
61
o
_ 66
1 o 67
36 ©
o~ o 55
- & 62 68 o
0 [¢)
o 67 59
B OGO
c
S o18
£
0O -1
71
52 o
5] o
69
o
3= T T T T
2 1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Ha distribuicdo uniforme.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias maltiplas

Proximidade de individuos por: tempo de cuidador.

Object Points Labeled by Tempo_cuidador

2_
18
24
. o
24
o
— 6
1 o 12
o}
o8
N 6 9 12 8
S 07 o 4
2 12 12
n o8
c
S o24
i=
0 -1+
12
8 o
_2— O
12
o}
3= T T T T
2 1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O conforto e o alivio parecem associados a pessoas com menor tempo de
cuidadores, sendo que a revolta atinge 2 extremos (6 meses e 0S 24 meses), a

valorizagdo da competéncia humana e relacional diz respeito a cuidadores com mais
experientes.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

1,0
Idadd
0,8
sent. prof:esperanca
o~ (F? P! ¢
S 0,6
‘0
c
o) sent] prof:valz. com
£
0 0,44
Tempo_cuida
0,2
sent. prof:conforto
sent. prof:r
= sent. prof:reconh. |
) Satl
0,0 T T T T T
0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 1,0

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Verifica-se a idade como tendo influéncia nas duas dimensdes, e o tempo de

cuidador com maior relevancia para a dimensdo 1 — esperanca e valorizacdo da
competéncia humana e relacional.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de categorias: sentimentos face ao doente

Nota: s6 se realizou um cruzamento (com o grau de afinidade), visto existir poucos elementos para
cruzamentos nesta categoria. A dimensdo 2 pelo baixo valor de Alpha Cronbach’s ndo foi considerada

nas conclusdes (aparece apenas como referéncia a um sentimento negativo que os cuidadores

apresentaram (com baixa representatividade) face a relagdo com o doente.

Model Summary

Variance Accounted For

Cronbach's Total
Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,442 1,417 AT2 47,240
2 -,090 ,943 ,314 31,448
Total 2,361 , 787
Mean 2292 1,180 ,393 39,344

a. Mean Qronbach's Alpha is based onthe mean Eigenvalue.

Joint Plot of Category Points

1,07 sent doente: impotén
@]
AN
c -
o 0,5
%]
c
(O] .
= sent doente: insegur
A 0,0+ )
sent doente: aproxim
o
-0,5-
*
O
I I I I I I
-1,0 -0,5 0,0 0,5 1,0 15

Dimension 1
Variable Principal Normalization.

O sent_doente_aproximagéo_afecto
O sent_doente_impoténcia
sent_doente_inseguranca_medo
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

sent_doente_impoténcia ,317 ,582 ,450
sent_doente_

o 444 ,360 ,402
aproximagdo_afecto
sent_doente_
. ,656 ,001 ,329
inseguranga_medo
Active Total 1,417 ,943 1,180
% of Variance 47,240 31,448 39,344

A presenca de impoténcia e medo / inseguranca faz igualmente despoletar um
sentimento de aproximacao e afecto face ao doente.

Discrimination Measures

06— sent_doente_impoténc

0,5

IS
~
]

sent_doente_aproxima

Dimension 2
o
w
|

o
N
]

0,14

sent_doente_insegura
L\
0,0—19 T T

|
0,0 0,2 0,4 0,6
Dimension 1

Variable Principal Normalization.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: grau de afinidade

Object Points Labeled by Grau_Afinidade

esposo (a)

2- Oesposo (a)

1—
~ filho (a) esposo (a)

primo (a) ) o esposo (a)

c O i
s P— companheiro (a) filho (a) filho (a) méeo
%)
5 o
£
o

1 esposo (a) curgado @

esposo (a) O ho () esposo (a)
amigo (a)
-2 T T | | [
2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Independente do grau de parentesco os sentimentos apresentados sdo semelhantes.

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean

sent. face ao

. . 317 ,582 ,450
doenteimpoténcia
sent. face ao

. ~ 444 ,360 ,402

doente:proximagao/afecto
sent. face ao
doenteinseguranca/med ,656 ,001 ,329
o]
Grau_Afinidade @ ,352 194 273
Active Total 1,417 ,943 1,180
% of Variance 47,240 31,448 39,344

a. Supplementary variable.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

0,6 sent. face ao doente

0,5

o
~
|

sent. face ao doente

Dimension 2
o
w
|

Grau_Afinidade

0,2
0,1
sent. face ao doente
0,04 | T =
0,0 0,2 0,4 0,6

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Apesar de uma distribuicdo semelhante, parece existir uma maior interacgéo
entre grau de afinidade e sentimentos de aproximacéo e inseguranca / medo.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de categorias: significado atribuido a dor.

Model Summary

Variance Accounted For
Cronbach's Total
Dimension Alpha (Eigenvalue) Inertia % of Variance
1 ,695 2,787 214 21,437
2 ,582 2,160 ,166 16,616
Total 4,947 ,381
Mean ,6452 2,473 ,190 19,026

a. Mean Qronbach's Alpha is based onthe mean Eigenvalue.

Joint Plot of Category Points

QO sig. dado a dor: algo fisico
O sig. dado & dor: ameaga

sig. dado a dor: comp.
psico-emocional

O sig. dado a dor:
destrutiva/perda

sig. dado a dor:
impoténcia

0O sig. dado a dor:
incerteza/medo
sig. dado a dor: incémodo

sig. dado a dor:
ma/horrivel/insuportavel

sig. dado a dor: mudanga
QO sig. dado a dor:sofrimento

sig. dado a dor: subjectiva
* sig. dado a dor: tristeza

O vivéncia da dor do outro
como sua

2 sig:incomodo

*O* sig:comp. psicoemoci
sigealgo fisicg O * “CSigimpoténcia
T *C*0s0 0 o sig:méd/horrivellinsp
SIg'SUbJ?CtNa OF 0+ Sigiincerteza/medo gjg-yivencia da dor
SRR o Osig:destrutiva/perda
sig:sofrimento
sig:ameaca

o
]

sig:tristeza

Dimension 2
n

'
N
]

4= T T T T
2 - 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O significado “ incOmodo” parece ndo ter representatividade na amostra. Os
significados atribuidos a dor caracterizam uma populacdo muito similar entre si, as
conotag0es atribuidas séo de cariz negativo.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

0,67 sig_dor_algo_fisico
>

0,5
sigodor_comp_psicoem

Psig_dor_impoténgié
Cluster Number of Za

Dimension 2
o o
? T

o
N
]

sig_dor_sofripfento

sig]

Isig |
0,17

o
g_dor_destrutiva_p

I I I I
0,0 0,1 0,2 0,3 0,4 0,5 0,6

Dimension 1

g_dor_ma_horrivel

0,0—

Variable Principal Normalization.

Dimensdo 2 — associacdo dos significados: valorizacdo componente psico-emocional,
impoténcia, sofrimento, incomodo, mudanga.

Dimenséo 1: associacdo dos significados: vivéncia da dor como sua, ameaga, tristeza,
destrutiva / perda, ma / horrivel, incerteza / medo.

A subjectividade e

Discrimination Measures

“algo fisico” parecem

. p Dimension
estar incluidos nas 2
1 2 Mean
dimensoes. sig_dor_sofrimento ,128 172 ,150
sig_dor_algo_fisico ,565 ,564 ,564
sig_dor_comp_
. . ,001 442 222
psicoemocional
sig_dor_mé_horrivel_
. . ,159 ,004 ,081
insuportavel
sig_dor_subjectiva ,024 ,037 ,030
sig_dor_destrutiva_perda ,584 ,046 ,315
sig_dor_ameaca ,449 ,050 ,250
sig_dor_mudanca ,003 ,078 ,040
sig_dor_incerteza_medo ,011 ,010 ,010
sig_dor_tristeza ,336 ,073 ,205
sig_dor_incomodo ,061 174 ,118
sig_dor_impoténcia ,249 ,440 ,345
sig_vivéncia_da_dor_do_
217 ,071 ,144
outro_como_sua
Cluster Number of Case a 249 440 ,345
Active Total 2,787 2,160 2,473
% of Variance 21,437 16,616 19,026

a. Supplementary variable.



Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: grau de escolariedade.

Object Points Labeled by Escolaridade

2— ens superior
(o]
ens superior ~ &t€ 4 anos -
1 O iz ens secundério
até 9 anos% Oens secundario
ens supgnor & 4 anos
() anafabeto (a)
0— e Oaté 6 anosO O
AN Ylens superior o 5 Oaté 4 anos
5 ate 4 an0gys 4 anos ens superior
2 até 4 anos o)
2 O  até 4 anos (¢]
o -1 até 9 anosO
= até 4 anos
A
-2—
_3—{até 4 anos
(o]
4= T T T T
-2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sem diferencas significativas na amostra.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: ocupacdo profissional.

Object Points Labeled by Ocupacéo_profissional

2 empregado (a)
o

reformado (a)
empregado (a)

! 0 estudanteS reoformado @
domeéstica (0) O  reformado (a)
O
oreformado (a) empregado (a)
o e 00 7
c reformado (a) © reformado (a)
© empregado (a) Oreformado (@)
2 O  doméstica (0) o
© 17 reformado (a) ©,
e reformado (a)
A
-2—

_3—feformado (a)
(0]

4= T T T
-2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Significados negativos maioritariamente atribuidos pelos reformados.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: grau de afinidade.

Object Points Labeled by Grau_Afinidade

2] filho (a)
(0]
filho (a)
L filho (a) esgoso (a)

Ohe‘schS()) (@) % Ocompanheiro (a)
companheiro (a
O eSpISO@ gy (q)

0 filho (a) O Oamigo(a) O O  esposo (a)
O &sposo (@O
ESRE=0 @ esposo (a)
mée o)
O esposo (a) (@)
-1 primo (a) O
cunhado (a)

Dimension 2

-3—{€sposo (a)
(0]

4= T T T
2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sem diferencas significativas na amostra.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension
1 2 Mean
sig. dado a 128 172 150
dor:sofrimento ' ' '
sig. dado a dor: al
g 9% ,565 ,564 ,564
fisico
sig. dado a dor: comp.
. . ,001 ,442 222
psico-emocional
sig. dado a dor: 159 004 081
mé/horrivel/insuportavel ’ ' '
sig. dado a dor:
- ,024 ,037 ,030
subjectiva
sig. dado a dor: 584 046 315
destrutiva/perda ' ' '
sig. dado a dor: aneaca ,449 ,050 ,250
sig. dado a dor: mudanga ,003 ,078 ,040
sig. dado a dor:
. ,011 ,010 ,010
incerteza/medo
sig. dado a dor: tristeza ,336 ,073 ,205
sig. dado a dor: 061 174 118
incémodo ' ' '
sig. dado a dor:
. . ,249 ,440 345
impoténcia
vivéncia da dor do outro
217 ,071 ,144
como sua
Escolaridade 2 ,309 267 ,288
Ocupagdo_profissional ,190 ,113 ,152
Grau_Afinidade 2 377 ,323 ,350
Active Total 2,787 2,160 2,473
% of Variance 21,437 16,616 19,026

a. Supplementary variable.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

0,67 sig. dado a dor: alg
O

0,57kig. dado & dor: com
sig. dado a dor: imp
Q 0

o o
w ~
] ]

Dimension 2

o
N
]

0,1-sig

. me
Isig

ig—datdoader sig. dado a dor: des
I I I I I
0,0 0,1 0,2 0,3 0,4 0,5 0,6

Dimension 1

0,0—

Variable Principal Normalization.

O grau de afinidade e escolariedade parecem néo ter influéncia nas dimensdes
que se estabeleceram, no entanto a ocupacgdo profissional estabelece ligagdo com os

significados de ameaca, tristeza, ma / horrivel, vivéncia da dor como sua.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias maltiplas

Proximidade de individuos por: sexo.

Object Points Labeled by Sexo

P Masculino
(o]
- Masculino Lz SEN e
O FemininoQ| - oFeminino
Feminino  Opjasculino
O Femininad Feminino
o 0 —Feminind O ——
. Feminino [ o FemininoOMasculino
S o Fem'["”o Masculino
= Feminino g
T o) Femipino
qc) 14 MasculinoO_
2 Feminino
A
-2-
.3 Feminino
-4 T I I !
2 1 0 L 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O sexo feminino parece direccionar-se mais para sentimentos de sofrimento,
ameaca, perda e tristeza, o sexo masculino para a componente psico-emocional da dor,

mas também para vivéncia da dor do outro como sua.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Analise de correspondéncias multiplas

Proximidade de individuos por: estado civil

Object Points Labeled by Estado_civil

2— casado (a)
(e}
casado (a) casado (a)
! O solteiro (8)Q  @solteiro (a)
solteiro (a) O  casado (a)
o ocasado (a)
~ 0 casado (a) O Ocasado (a) O Ocasado (a)
viavo (a) o o
S casado (a) casado (a) °@sado (a)
= vilvo (a) fe)
2 O  casado (a) o
o -1 casado (a) O
= casado (a)
A
-2-
_3—{casado (a)
O
AT | I | I
-2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Os vilvos parecem ser aqueles que mais associam a dor a mudanca, sofrimento e
ameaca.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias maltiplas

Proximidade de individuos por: idade

Object Points Labeled by Idade

2 36
o
59
58
- 18
! o (962055
e
O 52 o 4056
_ 71
~ 0 3o o 069
C O
o 67
= 60 o) 66
@ o 61 o)
Q -1- O
= 42
=
_2—
3 67
o
4= T T T T
-2 -1 0 1 2

Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Sem diferencas relevantes na distribui¢cdo da amostra.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures

Dimension 2

0,24
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T |
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

0,8

O sexo a variavel a surgir com mais influéncia para a atribuicdo a componente

psico-emocional e mudanca.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Anélise de correspondéncias maltiplas

Proximidade de individuos por: tempo que €é cuidador

Object Points Labeled by Tempo_cuidador
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

O sofrimento, e a mudancga parecem ganhar forma com o passar o tempo, no
entanto quanto mais tempo de cuidador maior € a valorizacdo da componente psiquica
da dor e mais realce é dado a vivéncia dessa dor como sua.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Discrimination Measures
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Dimension 1

Variable Principal Normalization.

Nota: Os valores baixos de Alpha Cronbach’s ndo foram tidos em conta para a sintese
das principais conclusdes.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Alguns dados (relevantes) referentes a caracterizacdo da amostra — resultantes do
cruzamento de dados no SPSS® - explore:

(Nota: (*) - significa a auséncia de...)

Quanto mais tempo de cuidador, mais sofrem os diferentes impactos que

resultam da vivéncia, mais necessidades ocorrem, e mais dificuldades surgem.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica
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Quanto mais tempo de cuidador mais aprendizagens parecem ocorrer — dado positivo.
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

Tempo_cuidador

¢ cuidador.

Tempo_cuidador
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*

A inseguranca e o0 medo, a impoténcia parecem aumentar quanto mais tempo se
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica
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sig. dado a dor: comp. psico-emocional

Hé& valorizacdo da componente psico-emocional em detrimento da dor “fisica”

com o passar do tempo, com o0 aumento de experiencia enquanto cuidador.
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As pessoas mais jovens referem em maioria 0 impacto psiquico e as mais idosas
o0 impacto fisico. A ndo relevancia do impacto ou necessidades profissionais, familiares,

sociais, atribuida por faixas etarias mais elevadas, pressupde cuidadores idosos,
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Vivendo com a dor: O cuidador e o doente com dor crénica oncologica

reformados, com prevaléncia para o isolamento — necessidades de apoio / ajuda —

actuacdo de diferentes profissionais.
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Nota: idade em anos; tempo de cuidador em meses.
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