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RESUMO

Introducgdo: Estima-se que a prevaléncia da Doencga Renal Crénica (DRC) seja de 10 % da
populacdo em geral, principalmente acima dos 65 anos. Apesar da importancia do
tratamento, a evidéncia cientifica tem demostrado que multiplos fatores conduzem,
progressivamente, a uma perda de funcionalidade do doente, podendo, nos estadios
mais avangados, chegar a dependéncia de terceiros. Face ao exposto, e em muitos casos,
é fundamental o auxilio um cuidador informal, que assegure as necessidades didrias do
doente e que ajude a garantir a qualidade de vida do mesmo. No entanto, o
desempenho deste papel pode ser muito desgastante, conduzindo com frequéncia a um
sentimento de stress e de sobrecarga. Apesar do tema ter vindo a ganhar relevo nos
ultimos anos, sdo ainda escassos os estudos no ambito do cuidador da pessoa com DRC.
Objetivos: Analisar o perfil do cuidador principal da pessoa com DRC em estadio
avancado; identificar fatores de sobrecarga nos cuidadores; correlacionar a sobrecarga
do cuidador com o perfil do doente; identificar os suportes familiares e financeiros
disponibilizados e utilizados pelos cuidadores; analisar a satisfacao do cuidador com os
cuidados prestados ao doente.

Metodologia: Estudo quantitativo, transversal, descritivo-correlacional. A amostra, do
tipo ndo probabilistica consecutiva, foi constituida por 52 cuidadores informais e
principais de doentes com DRC, em estadio avangado. Os dados foram recolhidos
através de um questiondrio com questdes de caracterizagdo sociodemografica (do
doente e do cuidador), avaliacdo do grau de dependéncia do doente (indice de Barthel)
e avaliacdo da sobrecarga do Cuidador (Escala de Zarit). O estudo obteve o parecer
independente das comissdes de ética das instituicdes onde foi conduzido o estudo, e
obteve-se consentimento livre e esclarecido de todos os participantes.

Resultados: Participaram no estudo 52 cuidadores principais. A maioria dos cuidadores
sao os filhos, seguidos dos conjuges; tém, em média, 62 anos e cerca de 75% do seu dia
é passado a cuidar de outra pessoa. A maioria dos cuidadores (todos cuidadores de
doentes com dependéncia acentuada - indice de Barthel < a 55) apresentam elevado
nivel de sobrecarga (Score escala de Zarit > 46), alteracGes a nivel da saude global e,
ainda, alteracdes na rotina didria familiar. Ndo obstante, 92.3% dos cuidadores nao
usufrui de qualquer apoio na comunidade. Apesar destes dados, 90.6% destes admite
gostar de ser cuidador e 94.2% sente satisfagdo neste papel, muito embora 40.4% sinta
obrigatoriedade no papel.

Conclusdo: Sendo os cuidadores um elo de ligacdo forte entre o doente e os
profissionais de saude, é imprescindivel que estes estejam presentes no plano de
cuidados do profissional de saude. A sua auséncia pode resultar numa transicao nao
saudavel, resultando em prejuizos para a saude quer do doente quer do familiar
cuidador.

Palavras-chave: Doenca Renal Crdnica; Cuidados Paliativos; Cuidador.



ABSTRACT

Introduction: The prevalence of Chronic Kidney Disease (CKD) is estimated to be 10% of
the general population, especially over 65 years of age. Despite the importance of
treatment, scientific evidence has shown that multiple factors progressively lead to a
loss of patient functionality and may, in later stages, reach dependence on third parties.
Given the above, and in many cases, it is essential to help an informal caregiver, which
ensures the daily needs of the patient and helps to ensure their quality of life. However,
playing this role can be very stressful, often leading to a feeling of stress and overload.
Although the theme has gained prominence in recent years, studies on the caregiver of
the person with CKD are still scarce.

Objectives: To analyze the profile of the main caregiver of the person with CKD in
advanced stage; to identify burden factors in caregivers; to correlate caregiver burden
with patient profile; to identify family and financial support provided and used by
caregivers; to analyze the satisfaction of the caregiver with the care provided to the
patient.

Methodology: Quantitative, cross-sectional, descriptive-correlational study. The
consecutive non-probabilistic sample consisted of 52 primary informal caregivers of
patients with advanced CKD. Data were collected through a questionnaire with
questions of sociodemographic characterization, Barthel Index assessment and
Caregiver burden assessment (Zarit Scale). The study obtained independent advice from
the ethics committees of the institutions where the study was conducted, and informed
consent was obtained from all participants.

Results: Fifty-two main caregivers participated in the study. Most caregivers are the
children, followed by spouses; they are on average 62 years old and about 75% of their
day is spent taking care of someone else. Most caregivers (all caregivers of patients with
severe dependence - Barthel Index < 55) have a high level of burden (Zarit score> 46),
changes in overall health, and changes in daily family routine. Nevertheless, 92.3% of
caregivers do not receive any support within the community. Despite these data, 90.6%
of them admit they like caring and 94.2% are satisfied with this role, although 40.4% feel
obliged to fulfil this task.

Conclusion: As caregivers are a strong link between the patient and health professionals,
their presence in the health professional's care plan is essential. Failure to do so may
result in an unhealthy transition, resulting in harm to the health of both the patient and
family caregiver.

Keywords: Chronic Kidney Disease; Palliative care; Caregiver
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INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos (CP) sdo descritos como cuidados ativos e totais de pessoas cuja
doenga nado responde ao tratamento curativo e, mais recentemente, a todos aqueles
que apresentam uma doenga avangada, progressiva, com sintomas e necessidades
complexas. Neste sentido, mais do que cuidados tecnocentrados, defendem uma
abordagem holistica dos problemas e necessidades de ordem fisica, psicossocial e
espiritual. E, portanto, um cuidado interdisciplinar que abrange os cuidados ao doente
mas, também, aos seus familiares e pessoas significativas (Associacdo Europeia de

Cuidados Paliativos (EAPC), 2018).

Na mesma linha orientadora, compete aos profissionais de satide olhar e cuidar, ndo s6
do doente mas, também, do seu familiar e entes significativos, ndo sé pelo processo e
vivéncias que enfrentam mas, também, pelos papéis que, frequentemente,

desempenham e conduzem ao desgaste e sobrecarga dos mesmos.

Com o aumento da taxa de envelhecimento e, consequentemente, a acumulacdo de
doencgas crénicas, como é o caso da Doenca Renal Crénica (DRC), pertencemos hoje a
uma sociedade onde o familiar cuidador merece uma figura de destaque e de maior
preocupacdo, uma vez que este garante a continuacdo de cuidados, trabalhando com
frequéncia em parceria com os profissionais de saude para o bem-estar e conforto do
doente. No entanto, é sabido que o desempenho deste papel pode ser muito
desgastante, conduzindo com frequéncia a um sentimento de stress e de sobrecarga
(Melo et al.,2014). Do mesmo modo, as familias que cuidam de um doente vulneravel,
nomeadamente um doente com necessidades paliativas, pode — a dada altura - sentir
uma maior tensao fisica e mental, que a torna mais vulneravel também (Cardoso, 2011).
A esta situacao, e tal como a literatura tem vindo a sustentar, acresce o facto de a grande
maioria destes cuidadores ndo terem planeado este seu novo papel (Laham, 2003).

Como tal, estas questbes revestem-se de particular interesse para a sociedade em geral
e para a investigacdo em particular, podendo trazer contributos importantes ao nivel da
caracterizacdo destes cuidados e, consequentemente, na adoc¢do de estratégias
preventivas. Com efeito, os estudos realizados tém sugerido que a sobrecarga do
cuidador parece estar associada, de um modo geral, a uma progressiva deterioracdo da
qualidade de vida deste, a uma maior morbilidade e, ainda, a menor eficiéncia na
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prestacdo dos cuidados prestados (Tong et al., 2008). Sendo os enfermeiros os
profissionais que mais préximos estao do doente e do seu cuidador, importa, portanto,
avaliar, regularmente, a carga e as respostas emocionais dos cuidadores, ja que, como
afirmam Tong et al. (2008), as intervengdes de apoio aos cuidadores melhoram a
qgualidade de vida, o seu nivel de satisfacdo e a sua capacidade de decisdao, melhorando,
com isto, os desfechos clinicos e psicossociais.

Se de um modo geral estas questdes sdo importantes, a sua esséncia assume ainda
maior relevo no contexto especifico dos cuidadores da pessoa com DRC, em estadio
avancado, ndo s6 porque acompanham o doente desde muito cedo mas, também,
porque a sua sobrecarga tem sido, ainda, pouco estudada. Por outro lado, estando os
CP orientados para o cuidado do doente e familia, e sendo os doentes (e familiares/
cuidadores) portadores de insuficiéncias de 6rgdo menos estudados, importa também
estudar este contexto especifico contribuindo, a curto médio-prazo, para uma melhor
caracterizacdo deste sector da populacgao.

Face ao exposto, este estudo tem como objetivos analisar o perfil do cuidador principal
da pessoa com DRC em estadio avancado; identificar fatores de sobrecarga nos
cuidadores; correlacionar a sobrecarga do cuidador com o perfil do doente; identificar
os suportes familiares e financeiros disponibilizados e utilizados pelos cuidadores e,
ainda, analisar a satisfacdao do cuidador com os cuidados prestados ao doente.

A presente dissertacdo encontra-se estruturada em dois grandes capitulos, centrando-

se o primeiro no enquadramento conceptual e o segundo no trabalho de investigacao.
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CAPITULO I: ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL




1. Viver com Doenc¢a Renal Crénica

A Doenca Renal Crénica (DRC) pode ser descrita como uma perda parcial ou completa
da func¢do renal, o que conduz a retengao de liquidos e substancias nocivas na circulagao
sanguinea (Brito, 2009).

Em 2002, a KidneyDisease Outcome Quality Initiative, citada por Bastos & Kirsztajn
(2011), classificou a DRC em cinco estadios (Tabela 1), sendo a proteinuria e a taxa de
filtracdo glomerular utilizadas como importantes marcadores de risco para a
classificacdo da insuficiéncia renal. Esta classificacao, para além de avaliar a func¢do renal
desde o inicio da sintomatologia/ inicio dos danos renais até ao momento em que os
rins perdem a total capacidade de desempenhar a sua fungdo, é também usada em
Portugal, nomeadamente pela Associacdo Portuguesa da Insuficiéncia Renal (2016) que

partilha dos mesmos critérios de classificacdo.

Tabela 1: Classificacdo dos Estadios da Doenca Renal Crénica

Estadio Taxa de filtragdo Proteinuria
glomerular
1 290 Presente
60-89 Presente
3A 45-59 Presente ou ausente
3B 30-44 Presente ou ausente
4 15-29 Presente ou ausente
5 <15 Presente ou ausente

Em relagao a prevaléncia global da Doenga Renal Crdnica, estima-se que seja cerca de

10% da populacdo em geral, principalmente acima dos 65 anos (Branco, 2018).

No que se refere ao territério nacional, Portugal enfrenta uma tendéncia de crescimento
anual de DRC Estadio 5 em Dialise (D) ou Transplantacdo (T) (DRC5 D ou T) superior a
média dos paises da Organizacdo para a Cooperacao e Desenvolvimento Econédmico
(OCDE), apresentando das taxas mais elevadas de incidéncia e prevaléncia de DRC5 D

ou T da Europa (Nolasco et al., 2017).
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Estes dados vao de encontro aos da Sociedade Portuguesa de Nefrologia (2017) (Grafico
1), que no seu ultimo estudo documentou que o numero de doentes a realizar
tratamento de substituicdo renal (Hemodialise) tem aumentado consecutivamente nos
ultimos anos. Entre os fatores que explicam o incremento da incidéncia da DRC,
particularmente de estadio 5, sob terapéutica substitutiva da funcdo renal (TSFR), em
Portugal, destacam-se o envelhecimento da populagdo e o aumento da esperanca de

vida (Nolasco et al., 2017).
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Grafico 1: Numero de Doentes a realizar tratamento de Hemodialise em Portugal

Patients count

Fonte: Sociedade Portuguesa de Nefrologia (2017)

Para além da forca dos numeros, a DRC caracteriza-se pela lesdo progressiva e
irreversivel dos rins. Entre as principais causas desta doenca estdo a Diabettes Mellitus,
a Hipertensao Arterial e a Glomerulonefrite, ja que infecdes recorrentes, obstrucao do
aparelho urindrio, doengas sistémicas e destruicdo dos vasos sanguineos (como
acontece na Diabettes Mellitus e na Hipertensdo) provocam a fibrose renal e perda
gradual da funcdo renal, sendo que a doenca pode afetar pessoas em todas as idades,
embora se verifique mais entre os 20 e os 64 anos (Monahan et al., 2010).

Segundo os mesmos autores, esta doenca, particularmente nos estadios avancados

acarreta diversas manifestacbes em varios sistemas corporais, nomeadamente no
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sistema Hematopoiético (causando anemia, fadiga, equimoses e hemorragias), no
sistema Cardiovascular (causando taquicardia, hipertensdo e disritmias), no Sistema
Respiratério (taquipneia), no sistema Gastrointestinal (hemorragias, nauseas, vomitos,
diarreia e obstipagao) no sistema Neurolégico (causando alteragdes do padrao de sono,
confusdo e letargia), no sistema Esquelético (como o atraso no crescimento e dor
articular), no sistema Tegumentar (palidez, prurido e equimoses), no sistema Genito-
urindrio (causando diminuicdo da diurese, diminuicdo da densidade da urina,
proteinudria e diminuicdo do sddio urinario) e no sistema Reprodutor (infertilidade,
amenorreia, disfuncdo erétil e atraso na puberdade).
No que diz respeito as modalidades terapéuticas, e segundo a Norma da Direcao Geral
de Saude n2017/2011 atualizada em 2012, as modalidades terapéuticas para a DRC em
estadio 5 sdo:

a) Transplanta¢do Renal (TR);

b) Hemodialise (Hd) crénica e as técnicas depurativas extracorpoéreas afins;

c) Didlise peritoneal (DP) croénica;

d) Tratamento médico conservador (TMC).

Segundo Bastos & Kirsztajn (2011), o tratamento ideal é baseado em trés pilares:
1) Diagnéstico precoce;
2) Encaminhamento para tratamento nefroldgico;

3) Implementacdo de medidas para preservar a fungao renal.

Apesar da importancia do tratamento, a evidéncia cientifica tem demostrado que todos
estes fatores conduzem a uma perda de funcionalidade progressiva do doente,
podendo, nos estadios mais avancados, chegar a dependéncia de terceiros.

N3o obstante, a sucessiva perda de funcionalidade, independéncia e autonomia do
doente motivam ndo sé o desgaste e a dependéncia fisica da pessoa, mas também dos
préprios familiares que, muitas vezes, tém de assumir a responsabilidade total ou parcial
do cuidar. Com efeito, a DRC, particularmente nos estadios mais avancados, gera um
impacto importante na vida dos doentes e dos seus familiares/ cuidadores préoximos,
sendo a base de conflitos no trabalho, disfuncao familiar ou problemas financeiros

Hoang et al. (2018).
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Em Portugal, a percentagem de doentes a participar em programas de substitui¢ao
renal, aumentou consideravelmente nas ultimas décadas, sendo, em 2016, o quinto pais
mundial com maior prevaléncia por milhdo de habitante, segundo a Sociedade
Portuguesa de Nefrologia. No entanto, também é sabido que a sobrevida destes
doentes, particularmente dos que se encontram em tratamento de substitui¢cdo renal, é
mais baixa, quando comparada com a de doentes com neoplasias diversas. (Branco,

2018).

Por esta razao, as questdes relacionadas com a sobrecarga do cuidador tornam-se
particularmente importantes, uma vez que assumem um papel preponderante no
acompanhamento do doente, muitas vezes desde as fases mais precoces da doenca até

ao estadio final.

2. Cuidados Paliativos

Segundo a Organizacdao Mundial de Saude (Sepulveda et al., 2002, p. 94), os Cuidados
Paliativos (CP) podem ser definidos como “uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes
de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevencdo
e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais”.

J& a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) (2018), descreve CP como
cuidados ativos e totais a pessoas cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo e,
mais recentemente, a todos aqueles que apresentam uma doenca avancada,
progressiva, com sintomas e necessidades complexas.

Neste sentido, adotam uma abordagem holistica, abordando os cuidados fisicos,
psicossociais e espirituais, incluindo o tratamento ou controlo de multiplos sintomas,
inclusive os de indole espiritual. E, portanto, um cuidado interdisciplinar que abrange os
cuidados ao doente mas, também, aos seus familiares. Ndo obstante, afirmam a vida e
consideram o morrer como um processo natural, inerente ao ciclo de vida, pelo que ndo
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pretendem nem acelerar, nem adiar a morte mas, antes, preservar a melhor qualidade
de vida possivel até ao final.

Os CP emergem, portanto, como uma “resposta adequada as necessidades referidas,
promovendo o conforto e a qualidade de vida, proporcionando uma morte digna ao
doente e apoiando a familia de forma continua até ao processo de luto” (Ferreira, 2018,
p. 137), baseando-se em fluxos de interagdo assentes na triade doente, familia e equipa

transdisciplinar.

2.1. Cuidados Paliativos em Portugal

Segundo os dados do Observatdrio Portugués de Cuidados Paliativos (2018), que avaliou
os perfis regionais em Portugal, tem-se vindo a verificar alteragcdes importantes no
contexto nacional. Por exemplo, segundo este Observatério, 85% das pessoas falecidas
em 2017 morreram depois dos 65 anos de idade. Destas, 45% morreram com 85 anos
ou mais, o que se correlaciona com o aumento do envelhecimento populacional. Entre
as principais causas de morte, destacam-se as doencas cardiovasculares, que se mantém
no topo da tabela, seguidas do cancro e das doencas respiratérias. O mesmo
Observatério refere ainda que 62% das pessoas morre no hospital, 26% no domicilio e
12% noutros lugares, incluindo locais publicos. Estes dados sao congruentes com o
estudo de Gomes et al. (2013), que ja em 2012 haviam documentado que a maioria dos
portugueses morria em contexto de internamento hospitalar ou de institucionalizacao,
muito embora uma percentagem significativa referisse que, se pudesse, e tivesse
condic¢Oes, gostaria de morrer em casa.

No que se refere a caracterizacdo das equipas, e até Maio de 2017, foram identificadas
em Portugal 79 equipas de cuidados paliativos, estando estas organizadas em Unidades
de Cuidados Paliativos — internamento (UCP), Equipas Intra-hospitalares de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) ou em Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP) (Observatoério Portugués de Cuidados Paliativos, 2018).

Contudo, apesar dos avangos realizados nos ultimos anos, estas equipas sao
insuficientes para responder as reais necessidades da populacdo portuguesa, ja que se
estima que mais de 120 mil doentes precisem de CP, acrescentando-se a estes os seus
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familiares e amigos e, de acordo com os dados da Comissdo Nacional de Cuidados

Paliativos, apenas 12 mil pessoas, ou seja, 10% desta populagao, consegue ter acesso a

este tipo de cuidados especializados (Observatério Portugués de Cuidados Paliativos,

2018).

No entanto, na legislacdo portuguesa esta bem definido que todos os cidaddos deverao

ter acesso a estes cuidados.

Assim, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n2 52/2012) entende que, para efeitos

de Lei, Cuidados Paliativos sao
“cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo em
sofrimento decorrente de doenca incurdvel ou grave, em fase avangada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de promover
0 seu bem- estar e a sua qualidade de vida, através da prevengdo e alivio do
sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacGo
precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também
psicossociais e espirituais”.

Ja por Agdes paliativas, e segundo a mesma fonte, entende-se que sao as:
“medidas terapéuticas sem intuito curativo, isoladas e praticadas por
profissionais sem prepara¢do especifica, que visam minorar, em internamento ou
no domicilio, as repercussbes negativas da doenca sobre o bem- estar global do
doente, nomeadamente em situa¢do de doenc¢a incurdvel ou grave, em fase

avancada e progressiva”.

Numa visdao moderna, podemos referir que estes cuidados se aplicam numa fase
precoce de doencas complexas, que colocam a pessoa em situacdo de vulnerabilidade,
baseando-se mais nas necessidades, do que propriamente na doenca e no progndstico
(Mousing et al., 2017), e regendo-se pelos seguintes Principios:
a) Afirmacdo da vida e do valor de cada pessoa, considerando a morte como um
processo natural, inerente ao ciclo vital, que ndo deve ser prolongado através de
obstinacao terapéutica;
b) Promocdo da qualidade de vida do doente e sua familia/ pessoas significativas;

c) Prestacao de CP personalizados, humanizados e tecnicamente rigorosos;
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d) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de CP;

e) Conhecimento diferenciado sobre os mais diversos sintomas;

f) Consideracdo pelas necessidades de cada pessoa;

g) Respeito pelos valores e crencas da pessoa, sejam estas culturais e religiosas
ou de outra indole;

h) Continuidade de cuidados ao longo da trajetdria da doenca (Lei n2 52/2012).

2.2. Direitos e Deveres dos Familiares e Doentes em Cuidados
Paliativos

Com a evolugao dos CP verificou-se um desenvolvimento considerdvel a diversos niveis,
nomeadamente em termos legislativos. Assim, em 2012, passaram a estar consagrados
na Lei Portuguesa os direitos e deveres do doente em CP, bem como dos seus familiares

(Tabela 2).

Tabela 2: Direitos e Deveres dos Familiares e Doentes em Cuidados Paliativos

Direitos

O Doente 1- 0 Doente tem direito a:

a) Receber cuidados paliativos adequados a complexidade da
situagdo e as necessidades da pessoa, incluindo a prevengdo e o
alivio da dor e de outros sintomas;

b) Escolher o local de prestagdo de cuidados paliativos e os
profissionais, exceto em casos urgentes, nos termos dos principios
gerais da Lei de Bases da Saude;

c) Fazer -se acompanhar, nos termos da lei; d) Ser informado sobre
o seu estado clinico, se for essa a sua vontade;

e) Participar nas decis6es sobre cuidados paliativos que lhe séo
prestados, nomeadamente para efeitos de determinacdo de
condigdes, limites ou interrup¢do dos tratamentos;

f) Ver garantidas a sua privacidade e a confidencialidade dos
dados pessoais;

g) Receber informagdo objetiva e rigorosa sobre condicbes de
internamento.
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2 — Nenhum cidaddo pode ser prejudicado ou discriminado em
funcdo da sua situacdo econdmica, drea de residéncia ou
patologia, nos termos gerais da Lei de Bases da Saude.

3 — Os menores e maiores sem capacidade de decisdo ndo podem
tomar, sozinhos, decisées relativas aos cuidados paliativos.

4 — As criangas, os adolescentes e as pessoas incapacitadas sob
tutela tém o direito de expressar a sua vontade e essa vontade
deve ser considerada pelo médico.

Os Familiares ou
Representantes
legais

As familias ou representantes legais dos doentes tém direito a:

a) Receber apoio adequado a sua situagcdo e necessidades,
incluindo a facilitagdo do processo do luto;

b) Participar na escolha do local da prestacdo de cuidados
paliativos e dos profissionais, exceto em casos urgentes, nos
termos dos principios gerais da Lei de Bases da Saude;

¢) Receber informagdo sobre o estado clinico do doente, se for essa
a vontade do mesmo;

d) Participar nas decisées sobre cuidados paliativos que serdo
prestados ao doente e a familia, nos termos da presente lei;

e) Receber informagdo objetiva e rigorosa sobre condicbes de
internamento.

Deveres

O Doente, os
Familiares ou
Representantes
Legais

1 — O doente ou o seu representante legal tem o dever de:

a) Fornecer aos profissionais de saude todas as informagées
necessdrias para obten¢do de diagndstico correto e tratamento
adequado;

b) Respeitar os direitos dos outros doentes;

c) Colaborar com os profissionais de saude, respeitando as
indicacdes que lhe séo dadas e livremente aceites;

d) Respeitar as regras de funcionamento dos servigos de saude
com vista a garantia do bem comum;

e) Utilizar os servigos de saude de forma apropriada e colaborar
ativamente na reduc¢do de gastos desnecessdrios.

2 — As familias tém o dever de colaborar com os servicos de saude,
tendo em conta o melhor interesse do doente e a eficiéncia dos
cuidados prestados.

Fonte: Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n2 52/2012)
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2.3. Cuidados Paliativos na Doenga Renal Crénica

Paralelamente a intencdo de manter ou melhorar a qualidade de vida da pessoa com
doenga complexa, os CP visam promover o conforto e o bem-estar de todas as pessoas
gue apresentam uma doenca crénica, como é o caso da DRC, que se caracteriza pela
perda lenta, progressiva e irreversivel das fungdes renais (Luz et al. 2013).

Com efeito, com o desenvolvimento das técnicas de substituicdo renal, verificou-se uma
importante revolucdo no progndstico e na sobrevida destes doentes, mas, por outro
lado, verificou-se, também, o envelhecimento da populagdo e o aumento das
comorbilidades, nem sempre acompanhadas de maior qualidade de vida.

Nestes doentes, observa-se uma grande dificuldade nos profissionais em decidirem
sobre iniciar ou ndo os tratamentos de substituicdo renal, de acordo com os seus
beneficios, acontecendo muitas vezes o mesmo no que se refere a sua suspensao. Estas
decisGes geram controvérsia por parte dos profissionais de nefrologia, uma vez que, de
uma forma geral, é ainda escassa a integracdo dos CP na DRC, nomeadamente na fase
precoce da doenga (Branco, 2018).

Nesta linha de pensamento, muito tem sido o debate em torno do tratamento
conservador, considerado a quarta modalidade terapéutica na DRC. Este, segundo a
mesma autora, consiste em otimizar o tratamento médico numa abordagem global e
multidisciplinar, privilegiando o controlo de sintomas e a sua qualidade de vida.
Contudo, mesmo perante a possibilidade de tratamento conservador, é fundamental
perceber quais os desejos e reais interesses do doente, bem como discutir o inicio ou
ndo da dialise, bem como a sua suspensdo, entre outros assuntos. De salientar ainda
gue, em grande parte dos casos, o estado funcional do doente se mantém relativamente
estavel até ao ultimo més de vida, altura em que se nota uma maior detioracdo do
estado clinico e funcional, geralmente progressivo. Apesar destas consideracOes, a
evidéncia tem sustentado que o tratamento conservador ajuda a preservar a a qualidade
de vida da pessoa por mais tempo (quando comparada com outras modalidades de
substituicdo renal). Ndo obstante, também as taxas de internamento sdo menores,

aumentando a probabilidade de morrer em casa (Branco, 2018).
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3. Cuidador Informal

Apesar de existirem varias definicdes de cuidador informal, os autores sdo consensuais
em defender a ideia de que o cuidado informal diz respeito a todo o cuidado que ndo é
remunerado, sendo prestado de modo parcial ou integral, a um doente com algum tipo
de dependéncia, sendo normalmente executado por pessoas que pertencem a mesma
rede familiar. No entanto, as tarefas que advém do ato de cuidar, ndo sdo, na maioria
das vezes, divididas equitativamente pelos diferentes membros da familia (Sarmento,
Pinto & Monteiro,2010, citado por Melo et al., 2014). Os autores sdo, por conseguinte,
unanimes ao afirmar que a “prestacdo de cuidados é um processo arduo, complexo e
dinamico, caracterizado por constantes variagcbes ao longo do tempo, tanto nas
necessidades como nos sentimentos de quem presta os cuidados e os recebe” (Melo et

al., 2014, p. 144).

3.1 Papel do Cuidador Informal

Segundo a CIPE®, versdo 2 (ICN, 2011, p. 63), o papel de prestador de cuidados diz
respeito ao “interagir de acordo com as responsabilidades de cuidar de alguém” assim
como interiorizar a expectativa imposta pelas instituicdes de saide, membros da familia
e da sociedade relativamente aos comportamentos considerados apropriados ou
inapropriados associados ao papel de um prestador de cuidados devendo o mesmo
expressar estas expectativas sob a forma de comportamentos e valores.

Para Figueiredo e Martins (2010), o papel de prestador de cuidados engloba as seguintes
dimensdes avaliativas:

1. Conhecimento do papel, que diz respeito a aprendizagem cognitiva e pratica que
permite ao familiar cuidador desenvolver de forma eficaz as tarefas que o seu
papel acarreta;

2. Comportamentos de adesdo, que se refere ao desenvolvimento efetivo das

tarefas de prestacdo de cuidados;
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3. Consenso, conflito e saturacdo do papel, onde os diversos membros da familia
devem estar de acordo com as expectativas ligadas ao papel, assim como serem

capazes de negociar as tarefas adequadas e a negociacao destas.

Apds varios anos em discussao foi aprovado em Parlamento, no dia 5 de julho de 2019,
o estatuto do cuidador informal, onde fica definido, entre outras medidas, um subsidio
de apoio aos cuidadores, o descanso destas pessoas, além de medidas especificas
relativamente a carreira contributiva dos cuidadores. No entanto, e apesar destas a¢des
e da aprovacdo do estatuto do cuidador informal, carece ainda de legislacdo as
alteragGes ao nivel do Cédigo do Trabalho destes cuidadores. Estas alteragdes impde-se
pela importancia do papel do cuidador mas, também, pela sobrecarga e desgaste a que
este é submetido ao longo do exercicio deste papel, nem sempre reconhecido.

Neste contexto, e segundo um estudo de revisao realizado por Wittenberg et al. (2017),
na qual os autores se propuseram analisar a separacdo de papéis por parte dos
cuidadores informais, verificou-se que cerca de um terco da populacdo Europeia passa
algum tempo da sua vida a cuidar de outra pessoa.

Em Portugal, assistimos, também, a uma crescente diminui¢do da taxa de natalidade e
da taxa de mortalidade, com o aumento da esperanca média de vida e dos avancos
terapéuticos, aumentando assim o niumero de pessoas que possuem doengas cronicas,
e consequentemente, maior dependéncia de terceiros para os autocuidados e
atividades de vida didria (Censos, 2011). Este enquadramento, como refere Petronilho,
(2016, p.73), “conduz a transicdo do familiar cuidador, associada ao exercicio do papel,
guando a familia integra o dependente em casa”.

A competéncia do cuidar faz, portanto, parte de um universo que, apesar de Unico, é
muito complexo e desgastante, mas cada vez mais comum na nossa sociedade, e com
tendéncia para crescer, se considerarmos a diminuicdo da natalidade e o aumento da
esperanca média de vida, com todas as comorbilidades que esta acarreta.
Tradicionalmente, e segundo a evidéncia, a competéncia para o cuidado informal tem
vindo, ao longo do tempo, a ser maioritariamente assegurada por membros da familia,
principalmente as mulheres, muito embora n3o seja incomum — e cada vez mais
frequente - encontrar cuidadores informais idosos e/ ou com a sua prdpria saude

fragilizada (Ferreira, 2014).
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Assim, sdo diversos os estudos que destacam as multiplas dificuldades sentidas e
expressas pelos cuidadores informais, nomeadamente:
e dificuldades a nivel relacional, a nivel das restri¢gdes sociais, das rea¢des ao cuidar
e a nivel do apoio familiar (Sequeira, 2010b);
e Dificuldades relacionadas com a exigéncia do cuidado, insuficiéncia das
respostas formais e informais, problemas financeiros e restri¢gdes sociais (Cruz et
al., 2010).
N3o obstante, quando tais dificuldades ndo sdo satisfeitas e atendidas atempadamente,
podem traduzir-se em consequéncias importantes para os préprios cuidadores,
manifestando-se em quadros de ansiedade, stress e/ ou sobrecarga (Melo et al., 2014).
Neste sentido, também Tong et al. (2008), na sua revisdo sistematica, alertam para o
facto destas dificuldades, comumente subvalorizadas, poderem advir dos complexos
cuidados técnicos que os cuidadores tém de prestar no domicilio, a fim de obter
melhores resultados clinicos, assim como atingir custos mais baixos no setor da saude.
Quando surge uma doenca ou ha uma alteracdo da funcionalidade geral do individuo,
nasce, geralmente, a necessidade de um elemento da familia assumir a responsabilidade
dos cuidados. No entanto, este ato de cuidar acarreta diversos desgastes a nivel fisico e
mental que, se nao forem tratados atempadamente, ou seja, se o cuidador nao for visto
como um alvo de atengdo, conduzem ao desenvolvimento de doencas crénicas, em que
o individuo passa do papel de cuidador para o papel de pessoa a ser cuidada (Melo et
al., 2014).
N3ao obstante, também as familias que cuidam de um doente vulneravel,
nomeadamente um doente com necessidades paliativas, pode — a dada altura - sentir
uma maior tensao fisica e mental, que a torna mais vulneravel também. Isto acontece
muito pelo facto de que 80% dos cuidadores ndo planearam o seu novo papel como
refere Laham (2003).
No entanto, a evidéncia cientifica tem documentado algumas caracteristicas
interessantes do perfil do cuidador, como sejam ter uma relagdo matrimonial ou filial
com a pessoa alvo dos cuidados, ser o filho solteiro ou desempregado ou ser a pessoa
gue esta mais proxima fisicamente, geralmente a que coabita com a pessoa dependente

(Melo et al., 2014). No entanto, Martins (2006) constatou que cuidadores que cuidavam
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mais horas do seu familiar apresentavam mais problemas de saude fisicos,
nomeadamente mais queixas dolorosas.

Nesta linha de pensamento, Imaginario (2004) evoca no seu estudo alguns fatores que
parecem ser determinantes na escolha do cuidador: relacdo de afeto, sentido de
obrigacdo ou reciprocidade para com a pessoa dependente, respeito pela vontade do
recetor e auséncia de outra solugao.

Segundo o mesmo autor, os cuidados a prestar sdo agrupados em cuidados expressivos
e instrumentais. Sendo que os expressivos sdao divididos em Afetivos (Carinho,
Companhia/presenca, Satisfacdo da vontade do idoso, Conforto) e em Socias (Distragdo
e Comunicac¢do). Os instrumentais estdo divididos em Cuidados Fisicos (Alimentacao,
Higiene, Vestuario, Eliminacdo e Mobilizacdo), em Cuidados Técnicos (execucdo de
pensos e Administracdo de terapéutica)) em Cuidados de Vigilancia, no

acompanhamento as consultas e na Gestdao de medicacao.

3.1.1 Transicao para o Papel de Cuidador

A convivéncia com a situacdo de dependéncia ou, pelo menos, de agravamento do
estado de saude, de um familiar préximo coloca-se como um importante desafio aos
guais todas as familias, independentemente da sua tipologia mais tarde ou mais cedo,
terd de vir a responder (OPSS, 2015; Shumacher, Beck & Marren, 2016, citado por Araujo
& Martins, 2016).

Face ao exposto, a doenga crdénica, como é o caso da DRC, assume-se como uma ameaca
ndo sé para a pessoa individualmente, mas para a unidade familiar, pois vai prolongar-
se no tempo e requer recursos humanos, financeiros e sociais, entre outros (Laham,
2003). De acordo com Brito (2002, p. 604), a familia é um sistema, em constante
movimento e adaptacdo, constituido por cada membro integrante do nucleo familiar,
“ligadas por regras, historias, crencas e afetos”, sendo que qualquer alteracdo/ mudanca
num dos membros desencadeia mudancas na estrutura de papéis e dindamica familiar,
onde se inclui o ato de cuidar. Assim, assume-se que a familia influencia a salde de cada
membro e o adoecimento de um membro influencia o comportamento familiar. A

mesma autora refere ainda que a familia apresenta uma grande responsabilidade na
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saude, uma vez que assume a prestacdo dos cuidados exigidos aquando os tratamentos

da doenga, assim como previne e antecipa algumas das sequelas destes.

Face ao exposto, para Shyu (2000), existem trés fases no processo de adapta¢do ao

papel do cuidador: a role engaging, a role negotiating e a role settling (Tabela 3).

Tabela 3: Fases do processo de adaptacdo ao papel de Cuidador

Fase Descrigao

Role engaging (Fase de compromisso) Procura de informacdo acerca da
condicao do doente e das necessidades
de cuidados

Role negotiating (Fase da negociacdo ao Negociacdo na adaptacdo a novos papéis
novo papel) aquando o regresso a casa

Role settling (Fase de resolucdo) Procura de informacao relativamente ao
suporte emocional para uma correta e

eficaz adaptagao

Em suma, toda a dinamica familiar, bem como o préprio cuidador, ira sofrer altera¢des
importantes, seja a nivel estrutural, processual, cognitivo e ou emocional que, de certa
forma, condicionam, muitas vezes, a transicao para o papel de cuidador.

Neste sentido, os enfermeiros sdo os profissionais de saude que preparam os clientes
para as transicdes iminentes facilitando o processo de aprendizagem de novas
capacidades relacionadas com a saude e doenca que o cliente experiencia (Meleis et
al.,2000). S3o eles que assistem a todas as mudancas que resultam das necessidades dos
familiares quando cumprem o seu papel de cuidador, nomeadamente os recursos
(pessoais e sociais), as suas capacidades, os seus conhecimentos e as suas
disponibilidades, detetando as reais necessidades dos cuidadores, que devem ser alvo
de atencdo e intervencdo (Melo et al., 2014).

Para compreender melhor a transicao para o papel de cuidador familiar, optamos por

explorar o tema a luz da Teoria das Transi¢Oes, proposta por Afaf Meleis (Figura 1).
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MNatureza das transigdes Condigdes facilitadoras e inibidoras Padrdes de resposta
Tipo Pessoais Indicadores de processo
Sadde/Doenca Significados Sentir-se ligado
U.EﬂEI'I.VGWII'I"IEnT_D voligio Interagir
Situacional Crengas culturals e atitudes Localizar-se & estar situado
Organizacional Status socioecondmico Desenvolver a confianca e
€= | Preparacio e conhecimento €= | adaptar-se
Padrio
Unico
Multiplo Indicadores de resultado
> Sequencial
Simultdneo Comunidade L Sacladade Mestria
Relacionado Integracdo fluida da
Naorelacionado identidade
F F 3
Propriedades
Consciencializacdo
Envolvimento
Mudanca e diferenca
Tempo de transicdo Terapéuticas de Enfermagem
Pontos e eventos criticos

Figura 1: Representacdo esquematica da Teoria das Transicoes

Fonte: Adaptado de Meleis (2010, p.212)

Segundo esta teoria, como explica Meleis (2010, p.212) “a transicdo caracteriza-se por
diferentes etapas, marcos e pontos de viragem e é definida através dos indicadores de
processo e dos resultados finais”. E assim entendida como a passagem entre duas fases
da vida, em que o objetivo é alcancar uma saudavel adaptacdo ao novo papel e/ou
situagdo. E um conceito multiplo que apresenta os elementos do processo, intervalo de
tempo e percecdo. Seguindo a mesma linha orientadora, a autora refere que existem
multiplos fatores que condicionam o processo de transicdo e se comportam como
facilitadores ou inibidores da mesma. A titulo de exemplo real¢a-se o conhecimento e a
capacidade, o significado pessoal atribuido a experiéncia vivida (neste caso a de
cuidador), as crencas e atitudes da pessoa e, ainda, os recursos comunitarios e sociais
disponiveis no momento. Assim, todas as respostas dadas pelos cuidadores a todo este
processo, o seu envolvimento, a confianca evidenciada e ainda as suas estratégias de
coping sdo indicadores de processo, que se esperam adequados, para que Os
indicadores de resultado (mestria e integracdo do novo papel) se comportem como os

mais eficientes e saudaveis possiveis.
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Estes fatores, facilitadores ou inibidores, tém um grande impacto no desempenho do
papel de cuidador.

Em relacdo aos recursos comunitarios e sociais, percebe-se, por exemplo, que um bom
relacionamento familiar é fundamental para a provisdao de uma rede de apoio sélida e
dinamica e, como tal, é fundamental que se desenvolvam estratégias que permitam o
fortalecimento destas relagdes (Melo et al., 2014). Para além do apoio familiar, também
0 apoio social constitui um importante facilitador na transi¢cdo para o papel de cuidador,
ajudando a pessoa a evitar o isolamento social, permitindo-lhe desta forma, encontrar
mais tempo para cuidar de si proprio, mediante atividades de lazer, de socializa¢do ou,
simplesmente, de atividades tdo préximo da normalidade quanto possivel.

O mesmo autor, no seu estudo, reconhece como fator facilitador do desempenho das
funcdes os conhecimentos e as capacidades adquiridas e desenvolvidas, assim como o
acesso adequado e facilitado aos servigos de saude disponiveis. Como tal, é fundamental
gue os enfermeiros disponibilizem tempo de qualidade para transmitir a informacao
necessaria ao cuidador, a fim de eles serem capazes de terem dominio do conhecimento
e de competéncias instrumentais Uteis na prestacdo de cuidados. Mas, antes de tudo, o
profissional de saude deve conhecer as reais necessidades do cuidador, pessoais e
sociais, para que possa criar um plano de cuidados ajustado a situacao.

Também o significado pessoal, crengas e atitudes, se revelam importantes nesta
transicdo, como o desenvolvimento de estratégias de coping eficazes e centradas na
resolucao de problemas, que sdo vistas como facilitadoras neste processo, ao contrario
da falta de apoio emocional e o défice de apoio social (Cruz et al., 2010). Os mesmos
autores referem ainda que a situagdo socioeconémica, como a sobrecarga financeira e

a inflexibilidade no horario laboral também s3o vistas como inibidoras na transicao do

papel.

3.1.2 Transi¢ao para os Cuidados Paliativos

Apesar destas consideracdes, e fruto dos trabalhos desenvolvidos em torno dos

cuidadores, é cada vez maior o reconhecimento das necessidades destes,
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nomeadamente no ambito dos CP, cujo foco de atencdo é o doente e a familia, devendo

esta ser acompanhada no luto.

A problemadtica das transicdes em Cuidados Paliativos, e dos novos desafios que se

colocam as sociedades modernas, tém sido consideradas por diversos autores. Por

exemplo, na sua meta-analise, Fringer et al. (2018), abordam o tema das transicdes em

CP, tanto para o doente como para as suas familias, documentando que:

Os doentes e as suas familias, quando confrontados com a limita¢cdo do tempo
de vida e diminuicdo da qualidade de vida, experimentam sentimentos de
ansiedade, angustia, medo e incerteza;

Quando um membro da familia fica doente, todos os outros membros
experimentam um ajuste de papéis, nem sempre positivo;

Os cuidadores informais destes doentes, desenvolvem, com frequéncia, um “Eu
modificado”, tendo dificuldade em encontrar um equilibrio entre o seu normal
guotidiano e a situacdo atual;

A vida dos cuidadores informais passa a ser planeada a curto prazo, em funcao
do estado de saude do doente e muitos cuidadores informais reconhecem
“perder progressivamente a sua propria identidade, sobretudo” quando os
cuidados sdo prestados por longos periodos de tempo;

A disponibilidade de recursos torna-se uma ajuda fulcral para manter o controlo
da situacao;

Tanto os doentes como os seus cuidadores valorizam a esperanca. Esta
comporta-se como uma mais-valia no aumento da qualidade de vida para os
intervenientes da transicdo, dando significado a vida, ajudando a lidar com
situagdes complicadas e mantendo uma atitude positiva, muito embora possa
ser flutuante ao longo do dia;

Neste tipo de transicOes sdo vivenciadas experiéncias de protecdo mutua entre
os doentes e o0s seus cuidadores, evitando ao maximo o contacto com

sentimentos desagradaveis;

O ajuste de papéis nesta transicdo passa por trés fases: 1) O envolvimento de todos os

intervenientes, 2) A priorizacdo de funcdes e 3) O equilibrio de papéis (Fringer et al.,

2018).

32



Mas, apesar das diversas definicbes de CP considerarem a familia como unidade de
cuidado, percebe-se que, no geral, ainda se da pouca importancia aos cuidadores, com
excecdo para o processo de tomada de decisdo, participando estes nas conferéncias

familiares, por exemplo, ou no luto.

3.2 O impacto de Cuidar

As necessidades dos cuidadores sdo frequentemente negligenciadas e menos
priorizadas por parte dos profissionais de saude.

No momento de assumir o papel de cuidador, a pessoa, por norma, ainda nao estd
consciente das exigéncias associadas a este papel.

Apesar disso, e como ja foi referido, os cuidadores, assumem a “responsabilidade do
cuidado no domicilio a pessoas por quem e a quem se sentem moral, social e, sobretudo,
afectivamente obrigados a prestarem o melhor cuidado” (Andrade, 2009, p.62). Nao
obstante, estes cuidadores percorrerem frequentemente um caminho solitdrio em
diversas dimensdes, seja no processo de tomada de decisdao sobre os cuidados a serem
prestados, seja no desempenho de determinadas tarefas que lhe sdo confiadas, sem que
antes tenha existido uma avaliagcdo rigorosa das suas necessidades, recursos ou
conhecimento (Andrade, 2009).

Face ao exposto, o desempenho deste papel pode ser muito desgastante, conduzindo
com frequéncia a um sentimento de stress e de sobrecarga (Melo et al.,2014).

Cuidar de uma pessoa em situacdo vulneravel obriga a uma grande disposicdo de tempo
e energia e, com frequéncia, implica desenvolver multiplas e novas tarefas, que nem
sempre sao agradaveis, por periodos de tempo indeterminados (Cardoso, 2011).

A este propdsito, Peixoto e Machado (2016) consideram que se o familiar cuidador
entender a dependéncia do familiar como uma situacdo de stress apresenta uma maior
dificuldade na adaptacdao a nova situacao, respondendo de forma inadequada a esta.
Mas, se tiverem conhecimento e usufruirem dos recursos disponiveis esta adaptacdo é

facilitada e podera ocorrer de forma efetiva.
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Na literatura sdo encontrados diversos aspetos positivos e negativos inerentes ao ato
de cuidar, muito embora o impacto sentido pelos cuidadores va depender ndo sé deste
e das suas caracteristicas pessoais, como, também, do recetor dos cuidados e de todo o
contexto no qual ele se insere (Cardoso, 2011).

Para Ferreira (2014), entre os fatores geralmente percecionados como dificultadores
destacam-se as dificuldades fisicas, dificuldades emocionais, dificuldades econémicas,
dificuldades relacionadas com a acessibilidade a recursos de saude, falta de
reconhecimento, restri¢ao social, desconhecimento sobre a evolu¢dao da doenga. Entre
os fatores facilitadores destacam-se o assumir voluntariamente o papel, experiéncias
positivas anteriores, o reconhecimento do papel desempenhado, o apoio recebido pela
familia, a acessibilidade a cuidados de saude adequados e, ainda, as prdprias crencas e
fé pessoal.

Muito associado ao impacto negativo tem vindo a surgir o conceito de sobrecarga do
cuidar, utilizado na drea da saude, no sentido de explicitar o conjunto de problemas
suportados pelo cuidador (Cardoso, 2011).

Neste sentido, Sequeira (2010a) refere que a sobrecarga pode ser dividida em duas
dimensdes. A dimensao objetiva, que se caracteriza pelas consequéncias do processo de
cuidar no familiar e a dimensao subjetiva, associada a percecdo pessoal que o préprio
cuidador tem sobre o ato de cuidar, ou o stress fisico e mental sentidos.

Para Martins (2006), a sobrecarga fisica, emocional e social estdo diretamente
correlacionadas com algumas caracteristicas pessoais do cuidador, como sejam a idade,
0 género, o nivel de escolaridade escolaridade, existéncia de processos simultaneos de
doenca, dificuldades econdmicas ou, ainda, a falta de apoio dos servicos de saude e
vinculag¢do ao cuidar.

Do mesmo modo, a constante preocupacao com o familiar doente pode vir a tornar-se
numa importante fonte de stress para o cuidador, manifestada por disturbios do sono,
diminuicdo acentuada do apetite, anorexia, alteracbes do humor, que fica
maioritariamente no estado deprimido, fadiga e somatizagdes, assim com perturbacdes
a nivel da atividade sexual (Brito, 2009). Apesar destas considerac¢des e da importancia
destas manifestacdes, a mesma autora refere também que muitos dos cuidadores sao
reticentes na aceitacao e reconhecimento dos seus préprios problemas e na procura de

apoio. Como efeito, os cuidadores tentam ao maximo prestar os cuidados de forma
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independente, com o menor apoio possivel, a fim de ndo transmitirem a ideia de
vulnerabilidade ou vitimizagdo no seu papel de cuidador, ao mesmo tempo que
procuram causar uma impressao segura, organizacao e responsabilidade (Wittenberg et
al., 2017).

No entanto, diversos estudos revelam que a divisdo de responsabilidades e aceitacdo de
colaboragdao nos cuidados por parte de terceiras pessoas conduz a diminuicdo da
sobrecarga que o cuidador possa sentir, assim como facilita o retorno a atividades
anteriormente desenvolvidas.

Com efeito, o aumento das responsabilidades parece contribuir para uma diminuicdo da
qualidade de vida e aumento de sofrimento, tanto para quem cuida como para quem é
cuidado (Hoang et al., 2018).

A titulo de exemplo, e no que diz respeito a sobrecarga do cuidador da pessoa com DRC,
podemos considerar ndo s6 a realizagdo progressiva de diversas atividades domésticas,
mas também de atividades relacionadas com o processo de didlise, deslocacdo a
tratamentos e consultas ou apoio emocional.

Apesar destas consideracdes os cuidadores demonstram orgulho em responder com
rapidez e eficacia situacbes de agudizacdo do estado de saude do doente, em
demonstrar alto nivel de conhecimentos acerca dos tratamentos a realizar e em serem
eficazes a cuidar do doente com o nivel de qualidade esperado em diferentes situacgdes,
o que contribui para um desenvolvimento do senso de auto-estima e for¢ca em continuar
a ser cuidador (Hoang et al., 2018).

Com tal, a fim de prevenir todos estes aspetos negativos, compete ao profissional de
saude avaliar regularmente a carga e as respostas emocionais dos cuidadores, ja que,
como afirmam Tong et al. (2008), as intervenc¢des de apoio aos cuidadores melhoram a
gualidade de vida dos participantes, o seu nivel de satisfacdo e a sua capacidade de
decisdao, melhorando os desfechos clinicos e psicossociais. O apoio e contacto deve ser
adaptado as reais necessidades do cuidador, estando os profissionais sensiveis a estas
necessidades.

Quando os cuidadores ganham mais experiéncia em cuidar e em interagir com os
profissionais, desenvolvem visdes mais claras sobre quais os papéis apropriados a
assumirem, evitando a sobrecarga, como constata Wittenberg (2017), na sua revisao

sistematica. Os mesmos autores, reforcam ainda que o contacto tardio entre os
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cuidadores e os profissionais pode ser uma barreira. Parece entdo necessario que os
profissionais construam essa relacdio desde cedo e discutam a divisdo de

responsabilidades com os cuidadores.

3.3 Avaliacao do Familiar Cuidador

Apesar da proposta dos CP considerar a familia como unidade de cuidado, percebe-se
gue ainda se dd pouca importancia aos cuidadores. Isso pode ocorrer pela maior
necessidade de atengao multiprofissional que o doente precisa e por se considerar que
a familia se comporta como uma extensdo da equipa, mesmo quando ndo esta
preparada tecnicamente para assumir tais funcdes (Duarte et al.,, 2013), o que
facilmente pode levar a uma maior instabilidade familiar e maior sobrecarga fisica,
emocional, social e financeira para a pessoa que cuida.

Para Martins et al. (2016), os cuidadores devem ser alvo de aten¢ao, nao sé por serem,
também eles, um grupo vulnerdvel, mas um importante parceiro no processo de
cuidados, particularmente no contexto domicilidrio. Para os mesmos autores, ao
avaliarmos as necessidades dos cuidadores, somos consequentemente conduzidos a um
infinddvel mundo de dados importantes, como sejam as suas potencialidades,
habilidades técnicas e competéncias, mas também das suas prdprias fragilidades e
necessidades, ajudando a melhorar a qualidade dos cuidados prestados.

Para tal, preconiza-se, cada vez mais, uma recolha de dados eficaz que permita, ndo sé
um acurado diagnodstico de necessidades como, também, um bom planeamento de
cuidados.

Com vista a avaliar as necessidades do cuidador, em virtude da sobrecarga que este
enfrenta, tém vindo a ser desenvolvidos diversos instrumentos que, de certa forma,
auxiliem os profissionais de saide num melhor diagndstico destas necessidades (Tabela

a).
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Tabela 4: Instrumentos de avaliacdo do Cuidador

Instrumentos de Autor Validagdo paraa  Alfade Cronbach
avaliacao do Cuidador populagdo
Portuguesa

Escala de avaliagdo das Nolan et al. Barreto & Brito 0.94
dificuldades do (1996) (2002)
Cuidador (CADI)

Escala de avaliagdo das Nolan et al. Sequeira (2010) 0.87
estratégias de Coping (1996,1998)
do Cuidador (CAMI)

Escala de avaliagdo da Nolan et al. Brito (2002) 0.92
satisfacdo do Cuidador (1996)

(CASI)

Escala de satisfacao Ribeiro (1999) Ribeiro (1999) 0.85
como Suporte Social

(ESSE)

Escala de avaliagdo da Zarit & Zarit, Sequeira (2010) 0.79
sobrecarga (ZARIT) (1983)

Questionario de Martins et al. Martins et al. 0.90
avaliacdo da sobrecarga (2003) (2003)

do Cuidador informal
(QASCI)

No que se refere a sobrecarga do cuidador, e no contexto portugués, tem sido
particularmente utilizada a Escala de Sobrecarga do Cuidador, proposta por Steven Zarit
em 1980 (Zarit & Zarit 1983) e validada para Portugal em 2010 (Sequeira, 2010a).
Esta escala, que se constitui como um instrumento fidvel quer a nivel da pratica clinica
como instrumento diagndstico, quer a nivel da monitoriza¢do/ avaliacdo de programas
de intervencdo, é constituida por quatro fatores:

1) Impacto da prestacdo de cuidados;

2) Relagdo interpessoal;

3) Espectativas com o cuidar;

4) Percecao de auto-eficécia.
A sobrecarga do cuidador traduz-se, em sintese, por um conjunto de consequéncias

negativas que ocorrem da convivéncia constante e interruptiva com uma pessoa doente.
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Estas constituem, ou deveriam constituir, um foco de atencdo na investigacdo, e,
consequentemente, na implementagdo de estratégias preventivas da mesma, ja que a
sobrecarga do cuidador parece estar associada a uma progressiva deterioracdo da
qualidade de vida do cuidador, a uma maior morbilidade e, ainda, a menor eficiéncia na

prestacdo dos cuidados prestados.

3.4 Suporte para os cuidadores em Portugal

3.4.1 Programas de intervengao

Em conjugacdo com o papel de Cuidador advém um conjunto de situacbes e
sentimentos que estdo associados a inexperiéncia e falta de conhecimento para
assegurar os cuidados exigidos pelo familiar dependente. Os enfermeiros sdo os
profissionais de saude mais aptos para auxiliar o cuidador na execugao do seu papel, e
consequentemente garantir uma melhor prestacdo de cuidados. Como afirmam Peixoto
& Machado (2016), estes profissionais devem desenvolver intervencdes ajustadas as
reais necessidades do familiar cuidador, evitando compromissos no seu bem-estar e na

sua qualidade de vida durante o desempenho do seu papel.

Os programas até entdo desenvolvidos, propdem dar resposta terapéutica face as
necessidades dos cuidados da populagdo alvo. Tém como objetivo prevenir e/ou reduzir
a sobrecarga percecionada pelos cuidadores através de um maior controlo dos impactos
negativos. Os beneficios manifestam-se numa melhor qualidade de vida dos cuidadores,
diminuindo a sobrecarga e dando-lhes mais e melhores ferramentas para executarem,

da melhor maneira possivel, o seu papel (Santos et al., 2011)

Em Portugal, estdo disponiveis algumas intervencdes a implementar com os cuidadores

e que se apresentam sumariamente descritas na Tabela 5.
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Tabela 5: Exemplos de intervengdes a implementar com os Cuidadores

Tipo

Descricao

Exemplos

Apoio Formal

Proporciona aos cuidadores
tempo livre / Repouso do
cuidador.

Diminui a intensidade de carga
de trabalho. Proporciona ao
cuidador uma maior sensacao
de controlo, através de
alteracdes estruturadas no

Centro de Dia

Residéncias / Estancias
temporais

Servigo de Ajuda ao domicilio

Internamento de Curta Duragao

ambiente. Intervengdes ambientais
Programas Orientagdes dos profissionais.  Atividades educativas em
educativos/ centros de servigos sociais ou de
Intervencbes Multiplos suportes com saude
educativas informacdo sobre aspetos que
sejam Uteis ao familiar
cuidador.
Grupos de Apoio Partilham experiéncias ou Grupos organizados
mutuo/ conselhos sob orientacdo de
Autoajuda/ um profissional.
Grupos de
suporte
Intervencdes Programa de intervencdo Intervencdes psicoeducativas
psicoeducativas, dirigido por um profissional, grupais e individuais
psicoterapéutica estruturado com treino de

s e Counseling

habilidades ou estratégias
dirigidas

Intervengdes mistas

Programas
multimodais
e/ou de
combinag¢do

Proporcionam mais que um
tipo de formagdo e/ou treino
de habilidades

Centro de dia

Servico de ajuda ao domicilio

Intervencao psicoeducativa

Fonte: Peixoto & Machado (2016, p.134)

Contudo, é de extrema importancia que estes programas sejam ajustados a realidade

de cada familia/ familiar cuidador.
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3.4.2 Suporte Social

A evidéncia tem demostrado que o suporte social salienta-se como um fator importante
na protecao do individuo contra a deterioracdo da sua salude e bem estar com a vida
(Umberson & Montez, 2010). Com efeito, com o aumento da esperanca média de vida,
o aumento de pessoas dependentes e o acumular de doengas crénicas, torna-se
importante repensar em respostas integradas de saude e de suporte social (Martins &
Moura, 2016). No entanto, regista-se um grande desconhecimento por parte da
populacdo acerca dos seus direitos na isencdo e aquisicdo de alguns produtos e
equipamentos por parte do Sistema Nacional de Saude. Sendo estes, como por exemplo,
o Complemento Soliddrio para Idosos, Complemento por dependéncia, Subsidios por
assisténcia a 32 pessoa, Servico de Apoio Domicilidrio, Estrutura Residencial para Idosos,

Centro de Dia e Rede Nacional de Cuidados Continuados (Martins & Moura, 2016).

Com a intervencao eficaz no ambito do suporte social, os mesmos autores referem que
conseguimos diminuir alguns dos fatores que ocorrem e perturbam os familiares
cuidadores, principalmente no acesso a informacdo, beneficios sociais, apoio

psicossocial e informacdo da rede social na comunidade.

40



CAPITULO II: TRABALHO DE INVESTIGAGCAO




1. METODOLOGIA

Neste capitulo apresentam-se, em sintese, o desenho do estudo e as opcgdes

metodoldgicas.

1.1. Objetivos do estudo

O presente estudo tem como objetivos gerais:

- Analisar o perfil do cuidador principal da pessoa com Doenca Renal Crénica em estadio

avancado.

Foram também determinados os seguintes objetivos especificos:

- Analisar o perfil do doente em fungao de varidveis sociodemogréficas e do seu grau de

dependéncia;
- Analisar o perfil do cuidador em func¢do de varidveis sociodemograficas;
- Identificar fatores de sobrecarga nos cuidadores;

- Correlacionar a sobrecarga do cuidador com o perfil do doente;

- Identificar os suportes familiares e financeiros disponibilizados e utilizados por estes

cuidadores;

- Analisar a satisfacao do cuidador com os cuidados prestados ao doente;

1.2, Desenho do estudo

Para responder aos objetivos supracitados desenhou-se um estudo de natureza
guantitativa, do tipo transversal, descritivo-correlacional.

Nos estudos de natureza descritiva e transversal, o investigador deve limitar-se a
descrever e registar toda a informac3o recolhida e/ou que o participante transmite,
sem intervir sobre a mesma (descritivo), sendo esta colhida num Unico momento na
linha de tempo (transversal) (Hulley et al., 2013).

Quanto ao método de abordagem do estudo optou-se por um estudo de natureza

guantitativa em que os dados, para além de observdaveis, sdo passiveis de ser
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guantificados. Por fim, e dado haver lugar a relacdo entre dados colhidos e variaveis

designa-se por correlacional (Fortin, 2003).

1.3. Populagao alvo
A populagdo do presente estudo é constituida pelos cuidadores principais da pessoa
com DRC, em estadio avang¢ado a realizar terapia de Substituicdo Renal (hemodidlise),
em tratamento médico conservador ou em fase de pré-dialise.
Por estadio avangado, entende-se o estadio 4 ou 5, segundo a classificagcao da National

Kidney Foudation (K/DOQI, 2002).

14. Amostra

Trata-se de uma amostra emparelhada (cuidadores e doentes), do tipo nao
probabilistica, consecutiva, constituida pelos cuidadores da pessoa com DRC, em
estadio avangado, a realizar terapia de Substituicdo Renal (hemodialise), em Tratamento
Médico Conservador ou em fase de Pré-didlise, seguidos na consulta externa de
Nefrologia de dois Centros Hospitalares do grande Porto.

A recolha de dados foi realizada na consulta externa de nefrologia, no final da mesma,
tendo como duragdo cerca de 15 minutos, entre os meses de fevereiro e abril de 2019.
Para o efeito, definiram-se os seguintes critérios de elegibilidade em relagdo ao doente

e ao cuidador.

Critérios de inclusdo:
a) Para o Doente:
e Doente diagnosticado com DRC, estadio 4 ou 5
e Estar arealizar terapia de Substituicdo renal (Hemodialise), estar em Tratamento
Médico Conservador ou em fase de Pré-dialise
e Apresentar um grau de dependéncia de moderado a severo, segundo o Indice de
Barthel (score < 55), adaptado e validado para a versao Portuguesa por Sequeira

(2007).
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b) Para o Cuidador:

e Ser cuidador informal do doente;

e Estar referenciado (pelo doente ou no processo clinico) como sendo o cuidador

principal;

e Teridade igual ou superior a 18 anos;

e Aceitar participar no estudo.

Consideraram-se os seguintes critérios de exclusao:

e Cuidadores internados no momento do estudo;

e Doentes internados a data do estudo.

1.5.

Instrumentos

A recolha de dados foi efetuada com recurso a um questionario de caracterizagao

sociodemografica (do doente e do cuidador), sobre a prestacdo de cuidados, aplicacdo

do indice de Barthel e aplicagdo da Escala de Zarit (Anexo 1).

O indice de Barthel foi adaptado e validado para a versdo Portuguesa por Sequeira

(2007), para avaliar o grau de dependéncia do doente.

Este instrumento, de natureza unidimensional, é constituido por 10 itens, que

avaliam as atividades de vida didria, nomeadamente: comer, higiene pessoal, uso dos

sanitarios, tomar banho, vestir e despir, controlo de esfincteres, deambular,

transferéncia da cadeira para a cama, subir e descer escadas. A pontuacao pode variar

de 0 a 100 pontos, de acordo com os seguintes pontos de corte:

Entre 90 a 100 = Independente;

Entre 60 a 90 = Ligeiramente dependente;
Entre 40 a 55 = Moderadamente dependente;
Entre 20 a 35 = Severamente dependente;

<20 = Totalmente dependente.

O estudo desenvolvido por Sequeira (2007) revelou uma consisténcia interna de 0,89

para o total da escala.
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J4 a Escala de Zarit, foi traduzida e adaptada para a populacdo portuguesa a partir

da Burden Interview Scale (Zarit & Zarit, 1983) por Sequeira (2010a) para avaliar a
sobrecarga do cuidador. De salientar que esta escala esta dividida em 4 dimensoes,
sendo elas o “impacto da prestacao de cuidados”, “relagdo interpessoal”, “espectativas
com o cuidar” e “percecdo de auto-eficacia”, permitindo, assim, avaliar o grau de
sobrecarga através do score global, que varia entre 22 e 110, de acordo com os seguintes
pontos de corte:

e <46 =Sem sobrecarga;

e Entre 46 a 56 = Sobrecarga ligeira;

e >56=Sobrecarga intensa.

No presente estudo, e em relacdo a avaliacdo da sobrecarga do cuidador, o valor

da consisténcia interna dos itens avaliada através do alfa de Cronbach é de 0.79.

1.6 Procedimentos formais e éticos
O estudo foi previamente submetido a parecer formal e ético aos directores de servico
de ambas as instituicdes e, seguidamente, as comissdes de ética de ambos os centros
hospitalares, tendo sido emitido parecer ético favoravel sobre o desenvolvimento do
mesmo em ambos (Anexos 2 e 3). Tendo em consideracdo a protec¢do de dados e a ndo
identificacdo das referidas comissdes de ética ocultaram-se os dados referentes as
mesmas, podendo apresentar-se os originais, se solicitados. Nao obstante, obteve-se,
ainda, o consentimento livre e esclarecido dos participantes no estudo (Anexos 4 e 5).
Em ambos os servicos, existiu um elo de ligacdo entre a investigadora, o servico e o

cliente, nomeado pelo servico.

1.7 Analise dos dados

Os dados foram analisados com recurso ao programa informatico IBM - SPSS
(Statistical Package for Social Sciences — versdao 25). A andlise estatistica dos dados

compreendeu inicialmente a andlise descritiva das variaveis em estudo.

45



Para o estudo das diferengas na sobrecarga, tendo em conta as caracteristicas da
prestacao de cuidados, foi utilizada a estatistica ndo paramétrica depois de testada e
assumida a normalidade da amostra (Testes U de Mann-Whitney). Para analisar as
associacOes entre a sobrecarga e as varidveis em estudo, utilizamos o coeficiente de
correlacdo de Spearman. Para todos os testes assumiu-se um nivel de significancia de

0.05 (p level).

2. RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados considerando os objetivos definidos e contemplam a

caracterizacdo do perfil dos doentes e dos cuidadores.

Posteriormente encontrar-se-do as estatisticas descritivas dos resultados da escala de
sobrecarga do cuidador, os pontos de corte que distinguem os diferentes niveis de
sobrecarga (sem sobrecarga, sobrecarga ligeira e intensa) e as associa¢bes das

dimensoOes da escala com o score total.

Por fim, segue-se o estudo das diferencas na sobrecarga em funcdo das caracteristicas

da prestacdo de cuidados e as associa¢ées.

2.1 Perfil do Doente: Caracterizagao da amostra

Participaram no presente estudo 52 doentes, com idade média de 82.38 anos
(DP=8.06) e a variar no intervalo entre 43 e 95 anos. Os dados documentam que 51.9%
dos participantes é do género masculino, 59.6% viuvos e 34.6% casados e, na maioria,
os doentes estdo ja reformados (96.2%).

Em relagdo ao estadio da doenga, verificou-se que 45 doentes (86.5%) encontram-se no
estadio 4 da DRC e no que concerne ao tratamento destaca-se que 34 doentes (65.4%)

se encontra na fase pré-didlise (Tabela 6).
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Tabela 6: Caracterizacdo sociodemografica e clinica do Doente

Variaveis
M DP
Idade 82.38 8.06
n %
Género Feminino 25 48.1
Masculino 27 51.9
Estado civil Casado 18 34.6
Divorciado 1 1.9
Solteiro 2 3.8
Vidvo 31 59.6
Situagdo Reformado 50 96.2
Profissional Doméstico/ Nunca trabalhou 2 3.8
Estadio da Doenca  Estadio 4 45 86.5
Estadio 5 7 13.5
Tipo de tratamento Hemodialise 1 1.9
Tratamento Médico Conservador 17 32.7
Pré-didlise 34 65.4

2.2 Perfil do Cuidador: Caracterizagdao da amostra

No que se refere a caracterizacdo sociodemografica do cuidador, verificamos que
estes apresentam uma idade média de 62.02 anos (DP=11.13 anos) e a variar no
intervalo entre os 36 e os 84 anos. Na maioria, assumem-se como cuidadores principais
do sexo feminino (84.6%), casados (80.8%) e com um nivel de escolaridade entre o 12 e
0 32 ciclo. Em relagdo ao grau de parentesco, observa-se que 63.5% dos cuidadores sao

filhos (as) dos doentes, enquanto que 25% sdo os seus conjuges (Tabela 7).
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Tabela 7: Caracterizagdo sociodemografica do Cuidador

Variaveis
M DP
Idade 62.02 11.13
n %
Género Feminino 44 84.6
Masculino 8 154
Estado civil Casado 42 80.8
Divorciado 2 3.8
Solteiro 4 7.7
Vidvo 4 7.7
Habilitagoes N3o sabe ler/ escrever 1 1.9
literarias 19ciclo 17 32.7
2%%iclo 14 26.9
3%ciclo 11 21.2
Ensino secundario 6 11.5
Licenciatura 3 5.8
Grau de Marido/esposa 13 25
parentesco Filho(a) 33 63.5
Genro/Nora 2 3.8
Sobrinho(a) 2 3.8
Mae 1 1.9
Irma 1 1.9

De acordo com a situagdo profissional, 53.8 % estava no ativo antes de se tornar
cuidador, sendo que apds assumirem esse papel o valor desce para 32.7%, aumentando
consideravelmente a percentagem de reformados e desempregados.

Sobressai também o facto de mais de metade dos cuidadores (55.8%) ndo ter apoio de
outros nos cuidados prestados, e desses, quando tém, apenas podem contar com apoio
de mais uma pessoa. Em relacdo a experiéncia anterior em cuidar, 75% ndo teve
qualquer experiéncia anterior e nenhum dos 52 cuidadores entrevistados teve formacao
antes de iniciar a prestacdo de cuidados.

Quando questionados acerca do local de residéncia antes de serem cuidadores, 55.8%
dos cuidadores nao vivia na mesma habitacdo que o doente. No entanto, por forca das

necessidades encontradas, apds se tornarem cuidadores o nimero sobe para 80.8%.
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No gue concerne a necessidade de ajuda, 86.5% dos entrevistados referem que quando
necessitam de ajuda recorrem a outros familiares. Contudo, se se tratar de uma
agudizacdo do estado de saude do doente, a maioria (53.8%) liga para o 112.

De salientar que quando necessitam de ajuda nunca recorrem a algum apoio da
comunidade.

No que diz respeito ao autocuidado, 100% dos cuidadores referem ter todos os
conhecimentos e capacidades para prestar todos os cuidados ao doente, conforme as
suas necessidades, como na alimentacdo, higiene, vestir/despir, posicionar, transferir,
apoio na deambulacdo, uso do sanitario e na gestao do regime terapéutico.

Quando questionados acerca do gosto em ser cuidador, verificou-se que 47 dos
cuidadores (90.4%) gosta de assumir esse papel. Porém, uma percentagem significativa,
40.4%, refere sentir-se obrigado a ser cuidador, quer por questdes morais ou por forca
da necessidade. Em relagdao a satisfagdo no papel assumido, a maioria, 94.2%, refere
estar satisfeito em cuidar de alguém.

No que se refere aos apoios comunitarios, os dados mostram-se preocupantes. Apenas
13 cuidadores (25%) beneficiam de recursos comunitarios (financeiros e/ou legais),
sendo que 7.7% beneficia de apoio domicilidrio e 40.4% tem apoio de um cuidador

secundario (Tabela 8).

Tabela 8: Caracteristicas do cuidador em relagdo ao cuidar

Variaveis n %
Situagdo Profissional Ativo 28 53.8
(antes de ser cuidador) Desempregado 3 5.8
Reformado 19 36.5
Doméstico/ Nunca trabalhou 2 3.8
Situagdo Profissional Ativo 17 32.7
(depois de ser cuidador) Desempregado 6 11.5
Reformado 26 50
Baixa médica 1 1.9
Doméstico/ Nunca trabalhou 2 3.8
Existéncia de mais Mais do que 1 cuidador 21 40.4
Cuidadores Sem apoio de outro cuidador 29 55.8
Apoio de cuidador formal 2 3.8
Quantos Cuidadores 0 28 53.8
secunddrios 1 23 44.2
2 1 1.9
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Experiéncias anteriores em Com experiéncia 13 25
cuidar Sem experiéncia 39 75
Habitagdo antes de ser Vivia na mesma habitacdao 29 55.8
cuidador N3o vivia na mesma habitagao 23 44.2
Habitagdo apos ser \ive na mesma habitagao 42 80.8
cuidador Nao vive na mesma habitagao 10 19.2
Quando necessita de ajuda Outros familiares 45 86.5
a quem recorre Amigos 1 1.9
Vizinhos 5 9.6
112 1 1.9

Em caso de agudizagcdo do Contacta familiares 7 13.5

estado de saude Contacta 112 28 53.8
Contacta Bombeiros locais 10 19.2
Médico assistente 7 13.5

Acompanhamento a Cuidador principal 50 96.2

consultas e tratamentos Cuidador secundario 2 3.8

Tempo disponibilizado para 1h 40 76.9

os cuidados de higiene ao 1h-2h 12 23.1

doente

Tempo disponibilizado para 1h 10 19.6

a alimentag¢do do doente 1h-2h 42 80.4

Tempo disponibilizado para 1h-2h 17 32.7

as consultas do doente 2h-4h 29 55.8
4h-6h 6 11.5

Gosto em ser Cuidador Gosta de ser Cuidador 47 90.4
N3o gosta de ser cuidador 5 9.6

Obrigag¢do em cuidar Sente obriga¢ao em cuidar 21 40.4
N3o se sente obrigado a cuidar 31 59.6

Satisfa¢do em cuidar Sente satisfacdo em cuidar 49 94.2
N3o sente satisfacdo em cuidar 3 5.8

Recursos comunitdrios Beneficia de recursos 13 25
comunitarios (financeiros e legais)

N3ao beneficia de recursos 39 75
comunitarios (financeiros e legais)

Apoios na comunidade Usufrui de apoio domiciliario 4 7.7
N3o usufrui de qualquer apoio na 48 92.3
comunidade

Existéncia de Cuidador Sim 21 40.4

secunddrio Nao 31 59.6




Em média, observa-se que os cuidadores ja cuidam destes doentes ha cerca de 27

meses, sendo que variou de 2 a 180 meses. Dos que ja experienciaram cuidar, o tempo

em média passado desde a ultima vez foi de 51 meses. Ja falando do niumero de horas

que passam com o doente, verifica-se que é cerca de 18h, varidvel de 3 a 24h (Tabela

9).
Tabela 9: Caracteristicas da prestacdo de cuidados
Total
(n=52)
M DP
Tempo de prestagdo de cuidados (meses) 27.52 27.419
Hd quanto tempo foi a ultima experiéncia 50.92 39.988
como cuidador (meses)
Ne de horas que passa com o doente por dia 18.19 7.457

Nenhum cuidador classificou a sua saude como melhor, comparada com ha 1 ano atras,

j@ a sua maioria (61.3%) classificou como pior. No que diz respeito a tempo

disponibilizado para atividades de lazer, 57.7% dos cuidadores refere ndo conseguir ter

tempo para o lazer.

Quando questionados em relagdo ao sono, irritabilidade e ansiedade, denota-se que a

maioria (82.7%) apresenta alteracdes do sono e maior ansiedade (80.8%), ja na

irritabilidade, 57.7% refere ndo se sentir alteragcdes nesse campo (Tabela 10).
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Tabela 10: Saude do cuidador

Variaveis n %
Avaliagdo da saude Igual 13 25
Pior 35 61.3
Consideravelmente pior 4 7.7
Tempo disponibilizado 1h 52 100
para os cuidados de
higiene
Tempo disponibilizado 1h 13 25
para a alimentagdo 2h 39 75
Tempo disponibilizado 0h 30 57.7
para atividades de lazer 1h 14 26.9
2h 8 15.4
Sono Com alteracdes do sono 43 82.7
Sem alteracdes dosono 9 17.3
Irritabilidade Com maior irritabilidade 22 42.3
Sem irritabilidade 30 57.7
Ansiedade Com maior ansiedade 42 80.8
Sem ansiedade 10 19.2

2.3 Sobrecarga nos Cuidadores

Caracterizagdo da sobrecarga em fung¢ao dos pontos de coorte

A amostra revela que apenas 13.5% da populacdo ndo apresenta sobrecarga, sendo

que a maioria (55.8%) refere estar num nivel de sobrecarga ligeira. No entanto, é

importante salientar que 30.8% refere sobrecarga intensa (Tabela 11).

Tabela 11: Escala de Zarit — Pontos de Corte

Variaveis %
Sem sobrecarga 13.5
Nivel de Sobrecarga ligeira 29 55.8
sobrecarga Sobrecarga intensa 16 30.8
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Caracterizacdo da sobrecarga em fung¢do das dimensoes

No que se refere a escala global da sobrecarga, as pontuagdes obtidas variam entre 36
e 60, sendo o valor médio de 53.2, compativel com niveis de sobrecarga ligeira.

De acordo com as diferentes dimensdes que a escala apresenta, existe um maior nivel
de sobrecarga na dimensdao da percecdo de auto-eficdcia, seguida da dimensdo da
expectativa com o cuidar, da dimensao do impacto na prestagdo de cuidados e por fim

da dimensdo da relacdo interpessoal entre o cuidador e o doente, assim sucessivamente

(Tabela 12).
Tabela 12: Sobrecarga em funcdo das dimensdes
Total
(N=52)
Minimo Madximo M DP
Escala global 36 69 53.21 7.19
Impacto 1.64 3.55 2.49 0.45
prestacdo de
cuidados
Relagdo 1.40 3.20 2.16 0.40
interpessoal
Expectativas 2 3.5 2.82 0.43
com o cuidar
Perceg¢do de 1 3.50 1.89 0.74

auto-eficdcia

AssociacgOes entre as dimensodes e a escala global

Pela leitura da Tabela 13, podemos verificar que todas as dimensdes da escala de
sobrecarga do cuidador se associam o score total da mesma, sendo a mais fraca com a
dimensao da autoeficacia (r=.309, p<.05) e a mais elevada com a dimensdo do impacto
da prestacdo de cuidados (r=.854, p<.01). No que se refere as dimensdes, verificamos
gue a autoeficacia ndo se associa com as restantes (p>.05) e o impacto da prestacdo de

cuidados ndo se associa com a expectativa de cuidar (p>.05).
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Tabela 13: Correlacdo entre as pontuacdes das dimensdes e a pontuacao global da

Escala de Zarit

Dimensodes da Impacto Relagao Expectativas Percecao de
escala global prestacdo de interpessoal com o cuidar  auto-eficacia
cuidados
Escala global .854(**) 757(**) .535(**) .309(*)
Impacto 1 .502(**) .255 .002
prestacao de
cuidados
Relagdo 1 .325(*) .193
interpessoal
Expectativas 1 134

com o cuidar

Percecao de 1
auto-eficacia

* Correlagdo significativa para um nivel de significancia de p<0.05 (bilateral)
** Correlagdo significativa para um nivel de significancia de p<0.01 (bilateral)

Diferencgas na sobrecarga em fungdo das caracteristicas da prestagao de cuidados
Para analisar se existem diferencas na sobrecarga do cuidador em funcdo das
caracteristicas da prestacao de cuidados, recorremos ao teste ndao paramétrico U de
Mann-Whitney para duas amostras independentes.

Encontramos diferencas estatisticamente significativas na sobrecarga em funcdo da
irritabilidade sentida pelo cuidador, sentido de obrigacdo em assumir o papel de
cuidador e devido a existéncia de um cuidador secundario. Relativamente as restantes
varidveis, ndo observamos diferencas significativas.

No que se refere a irritabilidade, verificamos que os cuidadores que se sentem mais
irritados apresentam maiores niveis de sobrecarga nas dimensdes impacto da prestacado

de cuidados, na relacdo interpessoal e na escala global (p<0.05) (Tabela 14).
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Tabela 14: Sobrecarga em fungdo da irritabilidade

Total
(N=52)
Com Sem
irritabilidade irritabilidade
(N=22) (N=30)
Mediana Mediana u p
33.52 21.35 175.5 .004
Escala global
Impacto 32.27 22.27 203 .018
prestagdo de
cuidados
Relagdo 31.86 22.57 212 .027
interpessoal
Expectativas 30.36 23.67 245 110
com o cuidar
Percegdo de 27.69 25.69 303 .595

auto-eficdcia

O mesmo acontece quando avaliada a sensac¢ao de obrigatoriedade em cuidar. Percebe-

se gque existe maior sobrecarga quando os cuidadores se sentem obrigados a assumir

esse papel nas dimensdes impacto da prestagdo de cuidados, na relacdo interpessoal e

na escala global (p<0.05) (Tabela 15).
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Tabela 15: Sobrecarga em funcdo do sentido de obrigacdo em cuidar

Total
(N=52)
Sentido de Sem sentido
obrigagdo em de obrigacao
cuidar em cuidar
(N=21) (N=31)
Mediana Mediana u p
34.64 20.98 154 .001
Escala global
Impacto 33.69 21.63 174 .005
prestagdo de
cuidados
Relagdo 35.33 20.52 140 .000
interpessoal
Expectativas 27.62 25.74 302 .657
com o cuidar
Percegdo de 29.62 24.39 260 .194

auto-eficdcia

Em relagdo a sobrecarga quando avaliada em funcdo da existéncia de um cuidador

secundario, percebe-se que existe maior sobrecarga, na dimensao das expectativas com

ato de cuidar, quando ndo existe apoio de outra pessoa (Tabela 16).
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Tabela 16: Sobrecarga em funcdo da existéncia de um cuidador secundario

Total
(N=52)
Existénciade  Sem Cuidador
Cuidador secundario
secunddrio (N=31)
(N=21)
Mediana Mediana u p
23.67 28.42 266 .266
Escala global
Impacto 24.26 28.02 278.5 .379
prestacdo de
cuidados
Relagdo 24.45 27.89 282.5 416
interpessoal
Expectativas 20.29 30.71 195 .014
com o cuidar
Percecdo de 27.69 25.69 300.5 .620

auto-eficdcia

Associacdao entre a escala de sobrecarga do cuidador e varidveis da prestagdao de
cuidados

Pela leitura da Tabela 17, podemos verificar que existem associacbes negativas e
estatisticamente significativas entre a dimensdao da sobrecarga relacionada com a
autoeficacia e o tempo de lazer do cuidador (r=-.393, p<.01), entre a dimensdo da
sobrecarga relacionada com o impacto da prestacao de cuidados e a idade do cuidador
(r=-.389, p<.01), entre a dimensdo relacionada com a relacdo interpessoal e o tempo
dedicado aos cuidados ao doente (r=-.317, p<.05). No que se refere a escala global da
sobrecarga do cuidador, verificamos que se associa de forma positiva e estatisticamente
significativa com as horas dedicadas a prestacdo de cuidados (r=.297, p<.05) e a idade
do cuidador associa-se positivamente com o nimero de horas dedicadas a prestacao de

cuidados (r=.554, p<.01).
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Tabela 17: Coeficientes de correlacdo de Spearman entre a escala de sobrecarga do cuidador e varidveis da prestacdo de cuidados

Dimensoes da Item 1 Item 2 Item 3 Item 4 Item5 Item®6 Item 7 Item8 Item9 Item10
escala global
1 - Score total — 1
Escala de Zarit
2- Impacto .854™" 1
prestacdo de
cuidados
3- Relac¢do 757" .502" 1
interpessoal
4- Expectativas com  .535"" .255 ,3257 1
o cuidar
5- Percecdo de auto-  .309" .002 193 134 1
eficacia
6- Tempo lazer do -.190 -.115 -.006 -.393" .017 1
cuidador
7- ldade do -.240 -.389" .102 -.045 -.071 131 1
Cuidador
8- Idade do doente .120 192 112 -.127 -.144 .140 -.049 1
9- Tempo de cuidar .139 112 .315" -.169 -.158 223 .053 .252 1
10- Horas dedicadas  .297" -.258 -.142 -.012 -.317° -.154 .554™* -.151 -.084 1
ao doente

* Correlagdo significativa para um nivel de significancia de p<0.05 (bilateral)
** Correlagdo significativa para um nivel de significancia de p<0.01 (bilateral)



3. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Na andlise do presente estudo importa considerar, antes de mais, as limitacdes do
estudo, que impdem prudéncia na interpretacao dos dados. Entre estas destacam-se,
por exemplo, o tamanho da amostra, muito embora o esfor¢co em colher dados em duas
instituicoes de saude. Apesar disso, importa ndo esconder, mesmo que perante uma
amostra pequena em termos estatisticos, os dados encontrados apresentam uma

importante relevancia social e até clinica.

De acordo com as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores, no estudo efetuado
verificou-se que a maioria dos cuidadores informais que tém relagdo com o doente
paliativo sdo mulheres, em relacdo ao grau de parentesco, a classificacdo que mais se
sobressaiu foram os filhos (as) (63,5%) e imediatamente a seguir, os conjuges, em %. Na
maioria sdo casados e a idade média ronda os 62 anos. Estes resultados podem ser

explicados pelo aumento progressivo do envelhecimento.

Estes dados diferem do Observatério Portugués de Cuidados Paliativos (2018), que no
seu ultimo estudo para caracterizar e avaliar a satisfacdo dos cuidadores informais,
constatou que a maioria dos cuidadores eram os conjuges (40.9%) e, imediatamente a
seguir, a filha, em quase %. No entanto, apresentam dados semelhantes quanto a idade
do cuidador e ao género. Apesar disso, importa considerar que enquanto os dados do
Observatério refletem, no geral, um perfil nacional, os do presente estudo reportam-se

a uma amostra pequena (n=52), da regido norte.

Ja no estudo realizado por Pereira et al. (2013), que avaliou a sobrecarga dos cuidadores
de doentes com Acidente Vascular Cerebral, verificou-se a presenga de um grande
numero de idosos que também s3do cuidadores de outros idosos. No que se refere ao
grau de parentesco dos cuidadores com os doentes verificou-se uma distribuicao
homogénea entre os filhos e os conjuges, sendo que o género predominantemente é

feminino.

Ndo obstante, também no estudo de Melo et al. (2014), os cuidadores eram,
maioritariamente, mulheres, solteiras, domésticas ou desempregadas e coabitavam
com a pessoa dependente, o que difere, em alguma medida, do estudo desenvolvido
nesta dissertacao.
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No que concerne ao numero de horas que o cuidador passa com o doente, neste estudo,
verificou-se que passam em média 18h didrias, o que difere do estudo do Observatério
Portugués de Cuidados Paliativos (2018), no qual se observaram 7 horas didrias, em
média. Tal observagao pode relacionar-se com o grau de dependéncia encontrada neste
tipo de doentes, que tende a ser elevada. Por outro lado, e como afirmam Hoang et al.
(2018), o numero de horas despendidas a cuidar de outrem conduzem ao isolamento
social, e, paralelamente, a diminuicdo do tempo para realizacdo de atividades

relacionadas com o seu préprio autocuidado.

A partir do estudo realizado é possivel afirmar que os cuidadores de doentes com DRC
estadio avancado apresentam, portanto, um nivel de sobrecarga considerdvel, segundo
os pontos de corte da Escala de Zarit, ja que a maioria apresenta sobrecarga ligeira. No
entanto, importa salientar que uma percentagem consideravel (mais de % da amostra)
apresenta sobrecarga intensa. Estes dados vao de encontro ao estudo de validagao da
mesma escala, realizado por Sequeira (2010a), no qual se avaliou o nivel de sobrecarga
dos cuidadores de doentes com Doenca mental, tendo-se constatado que 45,5% destes

cuidadores apresentam sobrecarga intensa.

Em relacdo ao apoio sentido por parte dos cuidadores, constata-se que existe maior
sobrecarga, quando ndo existe apoio de outra pessoa, quer de outro familiar, quer da
comunidade. Apenas 25% da amostra em estudo beneficia de apoio comunitério (legal
ou financeiro). Contudo, 92.3% nao usufrui de qualquer apoio na comunidade (junta de
freguesia, associa¢des, apoio domiciliario, entre outros). Como refere Melo et al. 2014,
este apoio, por reduzido que fosse, poderia ajudar a evitar o isolamento social,
contribuindo para a manuten¢ao de um bom nivel de satide do cuidador, €, ainda, ajudar
a reforcar o relacionamento interpessoal. Ndo obstante, as redes de suporte sdo ainda
fundamentais para a promoc¢ao e desenvolvimento de estratégias promotoras de
autoestima e fortalecimento da identidade pessoal. Na mesma linha orientadora,
Fringer et al. (2018), constataram, também, que a disponibilidade de recursos dentro e
fora da familia ajuda a manter o controlo da situacdo. Na sua perspectiva, os cuidadores
experienciam dificuldades em lidar com a sua situacdo de vida e em alcancar um
equilibrio e, como tal, referem perder a sua identidade, sentindo-se “invisiveis”,

principalmente quando ha uma continuidade de cuidados prolongada.
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A fraca rede de suporte evidenciada na presente dissertacdo é preocupante e muito
embora ndo possa ser inferida para a populagdo, vem poér a descoberto alguns dos
problemas da sociedade atual. Ndo obstante, os dados contrastam com a capacitacao
do familiar cuidador. Com efeito, e embora todos os cuidadores entrevistados refiram
gue possuem, na sua perspetiva pessoal, todos os conhecimentos e capacidades para
cuidar do seu familiar, os dados documentam que nenhum deles recebeu qualquer
formacdo antes de ingressar nesse papel, o que ndo so expde o doente a maior risco
mas, também, a um maior desgaste e sobrecarga. Face ao exposto, e como afirmam
Melo et al. (2014), é crucial dotar os cuidadores dos conhecimentos e capacidades que
precisam para o ato de cuidar, na medida em que o conhecimento pode atuar como um
importante facilitador no desempenho das suas funcées e, portanto, resultar numa
transicdo mais eficaz para o papel de cuidador, funcionando como um elemento

facilitador do processo.

N3do obstante, também o apoio emocional é fundamental e imprescindivel na transicao
para o papel de cuidador informal, sendo que o apoio emocional por parte de outros
familiares é importante para gerir diferentes tipos de reacdes como a ansiedade, medo

e incerteza e, a sua auséncia, torna-se um fator inibidor (Cruz et al., 2010).

Na amostra estudada, constata-se também que os cuidadores que se sentem mais

irritados apresentam maiores niveis de sobrecarga nas dimensdes “impacto da

III IH

prestacdo de cuidados”, na “relacdo interpessoal” e na “escala global”, uma vez que esta
irritabilidade parece estar também associada, entre outros fatores, a falta de apoio. Este
impacto é sentido nos cuidados prestados e na inibicdo do estabelecimento de relagdes,

guer com os familiares, quer com os restantes membros da comunidade.

Em relagdao a associacdo entre a ansiedade e a sobrecarga, no presente estudo nao
foram encontrados dados significativos. Contudo, no estudo efetuado por Hoang et al.
(2018), foram encontradas associacdes significativas entre a variavel sobrecarga do
cuidador e as varidveis depressao e ansiedade, sendo que altos niveis de sobrecarga
estdo associados a uma menor qualidade de vida e pior qualidade de sono. No entanto,
ao analisarmos isoladamente os dados do sono e da ansiedade percebemos que a
maioria dos cuidadores de doentes com DRC (82.7% de cuidadores com alteragdes do

sono e 80.8%, de cuidadores com ansiedade) apresentam alteragdes nestas varidveis.
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Os dados sugerem, portanto, necessidade de continuar a aprofundar estes dados e de

os aferir em estudos seguintes, com amostras maiores.

A condigdo socioecondmica também foi alvo de atengao neste estudo dos cuidadores
de doentes com DRC, constatando-se que os cuidadores, na sua maioria, tiveram de
alterar as suas rotinas, carga horaria e situacdo laboral apds a dependéncia do familiar.
De salientar que um numero consideravel de familiares deixou de trabalhar apds ser
cuidador (n? de cuidadores no ativo passa de 53.8% para 32.7%). Esta condicdao pode
conduzir a sobrecarga financeira sendo considerado um fator inibidor (Cruz et al., 2010).
No entanto, a totalidade da amostra refere que os rendimentos familiares respondem
as necessidades exigidas. Do mesmo modo, também Melo et al. (2014) identificaram
algumas das principais dificuldades do cuidador, nomeadamente a exigéncia do cuidado,
a insuficiéncia de respostas formais e informais aos seus pedidos e necessidades, os
problemas financeiros que advém ao longo do tempo e as restricdes que acabam por
surgir na sua vida pessoal e social. Ndo obstante, importa realcar que quando estas
necessidades ndo sdo satisfeitas podem traduzir-se em consequéncias nefastas para os
cuidadores, designadamente ansiedade, stress ou sobrecarga, o que estd de acordo com

os resultados encontrados na presente investigacao.

Os mesmos autores (Melo et al., 2014) consideram, ainda, como elementos facilitadores
para a manutenc¢ao de um bom nivel de saude do cuidador o apoio social, assim como a
necessidade de flexibilidade em termos de horario laboral, permitindo que o cuidador
possa conciliar os cuidados prestados com o seu emprego (assegurando assim a sua
fonte de rendimento). Esta informacdo esta, também, de acordo com os dados

encontrados.

Ja a sobrecarga financeira e os custos do cuidado informal que emergem dos cuidados
prestados, pelos elevados custos que estdo associados, sdo considerados fatores

inibidores, destacando assim, desta maneira, a necessidade de apoio financeiro (/dem).

Também o Observatério Portugués de Cuidados Paliativos (2018) estudou a situacdo dos

I’I

cuidadores perante a variavel “trabalho/ ocupacdo laboral” e constatou que mais de
metade dos cuidadores informais estavam inativos (54%), o que é congruente com os

dados obtidos. Estes dados podem resultar, por um lado, da idade mais avancada dos
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cuidadores e, por outro, do facto do papel de cuidador tender a encurtar o tempo de

vida profissional ativo.

Por fim, mas ndo menos importante, importa realcar alguns dados que se parecem
contradizer entre si. Em relagdao ao gosto por ser cuidador, 90.6% refere que gosta de
ser cuidador e 94.2% refere estar satisfeito neste papel. No entanto uma percentagem
consideravel da populacdo estudada (40.4%) refere sentir-se obrigada a assumir tal
papel. Estes dados ndo parecem coincidir entre si, uma vez que a obrigatoriedade na
realizacdo de uma atividade contribui para a insatisfacdo na execucao da mesma, assim
como a auséncia de prazer. Estes dados podem, assim, estar associados a obriga¢ao
moral de cuidar e as respostas socialmente aceites, querendo os cuidadores transmitir
a imagem de que estdo satisfeitos com o assumir do papel. Ou, como referem Hoang et
al. (2018), pode estar também aqui traduzida a satisfagdo associada a um alto nivel de
confianca e de forca dos cuidadores, uma vez que conseguem dar resposta
atempadamente, com rapidez, precisdo e humanitude, as necessidades da pessoa

cuidada, o que pode ser também entendido como fator positivo e facilitador.
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CONSIDERACOES FINAIS

Apesar das suas limitacdes, principalmente do nimero reduzido da amostra, o presente
estudo permitiu retirar algumas conclusdes que, certamente, trardo um pequeno mas

significativo contributo para a investiga¢cdao na tematica do cuidador informal.

Foi possivel responder aos objetivos do estudo ficando-se a conhecer o perfil do
cuidador informal dos doentes com DRC estadio avancado em fungao de varidveis
sociodemograficas, fatores de sobrecarga nos cuidadores, correlacionando-os com o
perfil do doente, a alteracdao da dinamica familiar apds o ingresso no novo papel, a
identificagao dos suportes familiares e financeiros disponibilizados e utilizados por estes

cuidadores e por fim a satisfa¢ao do cuidador.

A evolug¢ao dos Cuidados Paliativos tem vindo a ser observada, embora muito
lentamente, nos Ultimos anos, no entanto ainda permanece muito aquém das

necessidades que a populacdo Portuguesa exige.

Sendo o enfermeiro, o principal profissional de saude que permanece mais tempo em
contacto com o doente e os seus familiares, cabe a este identificar potenciais problemas,
definir diagndsticos e formular e implementar um plano de cuidados ajustado as reais
necessidades do publico-alvo, pois CP, assim como ac¢des paliativas, podem ser

praticados em diversos contextos e situagdes.

Neste ambito, o reconhecimento das necessidades dos cuidadores é de extrema
importancia uma vez que é a primeira etapa para um correto planeamento de
intervencdes de enfermagem. A auséncia de intervengdes pode resultar numa transicdo
ndo saudavel, resultando em prejuizos para a saude, quer do doente quer do familiar

cuidador.

Um dos aspetos mais destacados neste estudo diz respeito a importancia do apoio
familiar e social, sendo estes potenciadores da resolucdo eficaz de problemas

permitindo uma melhor integracdo no papel de cuidador.
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Em sintese, deste estudo foram retiradas as seguintes conclusGes acerca dos

cuidadores:

e A maioria dos cuidadores destes doentes, com DRC, sdo os filhos, seguidos dos
conjuges;

e Na sua maioria, estes cuidadores sdo casados, tém uma idade média elevada (62
anos) e dedicam cerca de 18h didrias aos cuidados a estes doentes, o que
significa que cerca de 75% do seu dia-a-dia é passado a cuidar de outra pessoa;

e A maioria daamostra apresenta sobrecarga ligeira. No entanto, % dos cuidadores
encontra-se num nivel de sobrecarga intensa, o que é preocupante. Esta
sobrecarga tende a ser maior quando ndo existe apoio de outra pessoa;

e No que se refere as redes de suporte, 92.3% dos cuidadores ndo usufrui de
qualquer apoio na comunidade. Além deste dado, nenhum dos cuidadores
recebeu formagdo antes de cuidar. Apesar destes dados, 90.6% dos cuidadores
refere que gosta de ser cuidador e 94.2% refere estar satisfeito neste papel. No

entanto, 40.4% dos cuidadores refere sentir obrigatoriedade no papel.

Os dados obtidos devem ser tidos em consideracdo, uma vez que todas as familias que
cuidam de um doente complexo pode sentir uma maior tensao fisica e mental, que a
torna mais vulneravel. No entanto, esta tensdo pode estar também presente desde as
fases mais precoces da doenga, como acontece nas insuficiéncias de 6rgdo e, por
conseguinte, todo o acompanhamento e atengdo deverao iniciar-se tao precocemente
guanto possivel. Face ao exposto, os profissionais de salde devem dar maior atengdo a

estas vivéncias a fim de facilitar todas estas transicdes.
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ANEXOS



Anexo 1 - Instrumento de Colheita de Dados



Formulario de recolha de dados

Caracterizacao do Doente

1. Idade

2. Sexo
a) Feminino ___

b) Masculino ____

3. Estado civil
a) Casado(a) ____
b) Divorciado(a)
c) Solteiro(a)

d) Vidvo(a)

4. Situacdo profissional (assinale o mais adequado):
a. Ativo(a) ___
b. Desempregado(a)
c. Reformado(a)
d. Baixa ___

e. Domestica(o) /Nunca Trabalhou

5. Estadio da DoencaRenal Crénica:
a) Estadiod
b) Estadio5

6. Data do Diagndstico de DRC (estadio 4 ou 5):

7. Tipo de tratamento a frequentar:

a) Hemodidlise



b) Tratamento médico conservador

c) Outro: ___ Qual?

8. Avaliagdo do Estado funcional, segundo indice de Barthel (coloque o score mais

adequado):
Funcionalidade Estado funcional Score
a) Higiene pessoal 0 = Necessita de ajuda com o cuidado pessoal

5 = Independente no barbear, dentes, rosto e

cabelo (utensilios fornecidos)

b) Controlo intestinal | 0 = Incontinente (ou necessita que lhe sejam

aplicados clisteres)

5 = Episddios ocasionais de incontinéncia (uma
vez por semana)

10 = Continente (ndo apresenta episddios de

incontinéncia)

c) Controlo Urinario 0= Incontinente ou algaliado

5 = Episédios ocasionais de incontinéncia
(maximo uma vez em 24 horas)

10 = Continente (por mais de 7 dias)

d) Uso de sanitario 0 = Dependente

5 = Necessita de ajuda mas consegue fazer
algumas coisas sozinho
10 = Independente (senta-se, levanta-se, limpa-

se e veste-se sem ajuda)

e) Alimentar-se 0 = Incapaz
5 = Necessita de ajuda para cortar, barrar

manteiga, etc.




10 = Independente (a comida é providenciada)

f) Transferéncias

(cadeira /cama)

0 = Incapaz - ndo tem equilibrio ao sentar-se

5 = Grande ajuda (uma ou duas pessoas) fisica,
consegue sentar-se

10 = Pequena ajuda (verbal ou fisica)

15 = Independente (ndo necessita qualquer

ajuda, mesmo que utilize cadeira de rodas)

g) Mobilidade

(deambulacdo)

0 = Imobilizado

5 = Independente na cadeira de rodas incluindo
cantos, etc.

10 = Anda com ajuda de uma pessoa (verbal ou
fisica)

15 = Independente (mas pode usar qualquer

auxiliar, ex.: bengala)

h) Vestir-se

0 = Dependente

5 = Necessita de ajuda, mas faz cerca de metade
sem ajuda

10 = Independente (incluindo botdes, fechos e

atacadores))

i) Utilizacdo de

Escadas

0 = Incapaz

5 = Necessita de ajuda (verbal, fisica, transporte
dos auxiliares de marcha) ou supervisao

10 = Independente (subir / descer escadas, com
apoio do corrimdo ou dispositivos ex.: muletas

ou bengala)

j) Banho

0 = Dependente
5= Independente (lava-se no chuveiro/ banho
de emersdo/ usa a esponja por todo o corpo

sem ajuda)

TOTAL




Caracterizacao do Cuidador

Caracteristicas do cuidador

1. Idade

2. Sexo
c) Feminino ___

d) Masculino

3. Estado civil
a) Casado(a)
b) Divorciado(a)
c) Solteiro(a)

d) Vidvo(a)

4. Escolaridade (completo)

a) N&o sabe ler/escrever

b) Sabe ler/escrever (mas ndo frequentou a escola)

c) 1%ciclo____

d) 2%ciclo

e) 3%ciclo_

f) Ensino secunddrio
g) Licenciatura

h) Grau académico superior

5. Profissao:

6. Situacdo laboral antes de ser cuidador
a) Ativo(a)
b) Desempregado (a)__

c) Reformado(a)



d) Baixa

e) Domestica(o) /Nunca Trabalhou

7. Situacao laboral apés ser cuidador
a) Ativo(a) ___
b) Desempregado(a)
c) Reformado(a)
d) Baixa ___

e) Domeéstica(o) /Nunca Trabalhou

8. Grau de parentesco com a pessoa dependente
a) Marido/Esposa
b) Filho(a) ___
c) Genro/Nora
d) Neto(a) ___

e) Outro

9. Agregado familiar (nUmero de pessoas):

10. Ha quanto tempo presta cuidados: anos

11. Existéncia de mais cuidadores
a) Sim__
b) Ndo_

c) Sesim, quantos?

12. Experiéncias anteriores em cuidar
a) Sim___
b) Nao

c) Sesim, ha quanto tempo foi a ultima experiéncia?



13. Teve alguma formacao antes de iniciar a prestacdo de cuidados?
a) Sim__
b) Ndo

c) Sem sim, onde?

14. Quantas horas por dia passa com a pessoa Dependente? horas

15. Vivia na mesma habitagdao que a pessoa dependente, antes de ser cuidador?
a) Sim___

b) Nao

16. Apés ser cuidador, vive na mesma habitacdo que a pessoa dependente?
a) Sim__

b) Nao_

17. Quando precisa de ajuda, a quem recorre?
a) Apoios na comunidade
b) Outros familiares
c) Amigos
d) Vizinhos ____

e) Outros

18. Como avalia a capacidade para prestar cuidados nas seguintes areas:

Conhecimento Capacidade Nao
Sim Nio | Sim Nio |°€
aplica

Alimentacao

Material necessario

Alimentacdo adequada a

patologia

Consisténcia da alimentacao




Alimentar pela SNG

Horario

Higiene

Material necessario no banho

Frequéncia do banho

Barbear

Higiene oral

Cortar unhas

Limpar ouvidos

Dar banho

Material necessario na troca

da fralda

Frequéncia da troca de fralda

Trocar a fralda

Vigiar a pele

Vestir/ Despir

Adequar roupa a temperatura

Vestir /Despir parte superior

Vestir /Despir parte inferior

Calgar /Descalgar

Posicionar

Material necessario

Frequéncia do

posicionamento

Tipos de posicionamento

Transferir

Transferir da cama para o

cadeirdo e vice-versa

Mobilidade/Deambulagdo

Material necessario




Assistir o doente na

deambulagao

Uso do sanitario

Auxiliar no uso do sanitario

Gestao do Regime terapéutico

Providenciar o] regime

medicamentoso

Identificar a medicacao

Administrar medicamentos

19. Em caso de agudizacdo do estado do doente, quem contacta em primeiro lugar:
a) Familiares
b) 112
c) Bombeiros locais
d) Médico assistente

e) Outros

20. Em caso de agudizacao do estado do doente, para consultas programadas e para
tratamentos, quem acompanha a pessoa dependente:
a) O cuidador principal ____
b) O cuidador secundario
c) Familiares
d) Vizinhos
e) Bombeiros

f) Outros

21. Tempo disponibilizado para os cuidados de higiene ao doente, por dia:
a) 1h

b) 1-2h



c) 2-3h

d) >3h___

22. Tempo disponibilizado para a alimentagdo (preparacao e administracao) do
doente, por dia:
a) 1h
b) 1-2h

c) 2-3h___

d) >3h

23. Tempo disponibilizado para os tratamentos e consultas do doente, por semana:
a) 1-2h
b) 2-4h

c) 4-6h_

d) >6h__

Saude do cuidador

24. Como o cuidador avalia a sua Saude, comparada com ha 1 ano atras:

a) Melhor

b) lgual

c) Pior

d) Consideravelmente pior



25. Tempo disponibilizado em média por dia para os préprios cuidadores:

a) Higiene ____ horas

b) Alimentacdo ___ horas
c) Lazer ____ horas

d) Outros: ___ horas

26. Ultimamente tem sentido altera¢des do sono?
a) Sim__

b) Ndo

27. Ultimamente tem sentido mais irritabilidade?
a) Sim___

b) Nao

28. Ultimamente tem sentido maior ansiedade?
a) Sim___

b) Nao_



Avaliacdo social e emocional

29. Avaliacdo da sobrecarga, segundo a escala de Zarit, assinale com X a resposta

mais adequada:

1. Acha que o seu familiar pede mais ajuda do que ele(ela) realmente precisa?
[J nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

2. Acha que ndo tem tempo suficiente para si proprio(a), devido ao tempo que tem
de dedicar ao seu familiar?
0 nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

3. Sente-se em "stress" por ter de se dividir entre o cuidar do seu familiar e as suas
outras responsabilidades (trabalho/familia)?

(] nunca [ raramente [] algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

4. Sente-se envergonhado(a) com o comportamento do seu familiar?

O nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

5. Sente-se irritado(a) quando estd com o seu familiar?
O nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

6. Acha que o seu familiar esta presentemente a afectar, de forma negativa, a sua rela-
cao com outros membros da familia ou com os seus amigos?

[ nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

7. Tem medo do que o futuro pode reservar ao seu familiar?

] nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

8. Acha que o seu familiar esta dependente de si?

] nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre



9. Sente-se em tensdo quando estad com o seu familiar?

[ nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

10. Acha que a sua saude se tem ressentido por causa do seu envolvimento com o seu
familiar?

[1 nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [1 quase sempre

11. Acha que nao tem tanta privacidade quanto desejaria, por ter de cuidar do seu familiar?
U] nunca [ raramente L algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

12. Acha que a sua vida social se tem ressentido por estar a cuidar do seu familiar?

0 nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

13. Sente-se desconfortavel quando recebe visitas dos amigos, por causa do seu familiar?
U nunca U raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre
14. Acha que o seu familiar espera que cuide dele como se fosse a Unica pessoa com

quem ele pode contar?
[ nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre
15. Acha que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar, tendo em conta

todas as suas outras despesas?

[J nunca [ raramente [] algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

16. Acha que ja ndo sera capaz de continuar a cuidar do seu familiar por muito mais tempao?
[J nunca [ raramente [] algumas vezes [] bastantes vezes [ quase sempre

17. Sente que perdeu o controlo sobore a sua vida desde que a doenca do seu familiar apareceu?

(] nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

18. Deseja que pudesse ser uma outra pessoa a cuidar do seu familiar?

O nunca [ raramente [] algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

19. Sente-se indecisol(a) quanto ac que fazer com o seu familiar?

(J nunca [ raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [J quase sempre

20. Acha que devia estar a fazer mais pelo seu familiar?

D nunca D raramente D algumas VEZES D bastantes vezes D quase sempre

21. Acha que podia cuidar melhor do seu familiar?
[] nunca U raramente [ algumas vezes [ bastantes vezes [ quase sempre

29. De uma maneira geral, de que forma se sente sobrecarregado(a) por estar a cuidar
do seu familiar?

[ absolutamente nada ] um pouco [ moderadamente [ muito

O muitissimo



30.

31

32.

33.

34.

35.

Gosta de Ser cuidador?
a) Sim___

b) Nao__

. Sente-se obrigado em cuidar?

a) Sim____

b) Nao__

Sente satisfacdao em cuidar?
a) Sim__

b) Nao

Beneficia de todos os recursos comunitdrios (financeiros e legais) a que tem
direito?
a) Sim

b) Nao_

Apoios que usufrui na comunidade:
a) Junta de freguesia

b) Associacbes

c) Cooperativas

d) Apoio domicilidrio

e) Outros

f) Nenhum ___

Apoios na familia: Existéncia de cuidador secundario
a) Sim____
b) Ndo

c) Se sim, quanto tempo substitui o cuidador principal por dia? horas



Avaliacdo econdmica

36.

37.

38.

O Rendimento familiar permite responder a necessidades da familia?
a) Sim___

b) Nao__

Para as consultas programadas como é realizado o transporte para o local:
a) Viatura prépria___

b) Bombeiros

c) Taxi

d) Transportes publicos

e) Outros

Para o doente, quanto gasta, em média, por semana nos seguintes topicos:
a) Alimentacdo €

b) Medicacdo €

c) Higiene €

d) Consultas €

e) Transportes para tratamentos agendados ___ €

f) AgudizacBes /idas aurgéncia €



Anexo 2 — Parecer da Comissio de Etica do Centro

Hospitalar 1



N® 82/CE/IAS

Data: 16-11-2018

Para: Servigo de Gestdo do Conhecimento
De: Comissiio de Etica

'Aorecu;lo a0 pedido de autorizagio para realizagho de estudo intitulado "Perfil do cuidador
thmmWM&MnMW’

Exmo, Senhor,

A Comissio de Etica apreciou o pedido de autorizagho para realizacho de estudo intitulado “Perfil do
culdador principal da pessoa com Doenga Renal Crénica em estidio avangado”, proponente e
Investigadora Principal a Sra. Enf* Juliana Grosso, no dmbito do Mestrado em Cuidados Paliativos pela
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto. O profissional que fard de elo de ligagho com JININ

serd a Ora, [ co servigo de Nefrologia,

AMlﬂomtlmm”MMnﬁwhmmm.Mmo

|nmuu-rmmmmm_

Com os melhores cumprimentos



N* 135/18/ RS

Datw: 2018/11/19

Parn: Conselho de Administragio
De: Servigo de Gestio de Conhecimento

Assuntor Autorizagho de estudo

INFORMACAD

Exmos. Senhores,

Estando reunidas as condigdies necessarias, vimos solicitar o V, Exas. autorizaglo para realizagho
de estudo “Perfil do culdador principal da pessoa com Doenga Renal Crémica em estddio
avangado ", proponente ¢ Investigadora Principal a Sra. Enf. Juliana Grosso, no Ambito do Mestrado
em Cuidados Paliativos, pele Faculdade de Medicina da Universidade do Porto,

Em anexo o informaglio respectiva,

Com os melhores cumprimentos



N 1M IS/ RS

Data: 201811719

Para: Conselho de Administracho
De: Servico de Gestho de Conbecimento

Awunte: Autorizacdo de estudo

- DEAPACHO / DELIBERACAD B

I 2011718 2781 7ENT




Anexo 3 — Parecer da Comissio de Etica do Centro

Hospitalar 2



UNIIA0E 08 INVesNRACeD
Tomel conhecimento. Nada a opor
30 de Outubro de 2018

ae AbF, 49

PEDIDO DE AUTORIZACAO
Realizagao de Investigagao

o« i
o]

Nome do Investigador Principal: Gu&m. Rrera Gomso

Titulo da Investigagdo: Pe.g.c & (u-duba \.mnobue do pesxoa (oM
Doence Renol Casce  em estodo Awncedo

Pretendendo realizar no(s) Servigo(s) de: Médlgm
a investigaco em epigrafe. selicito a V. Exa. na qualidade de Investigador/Promotor, autoriza
¢@o para a sua efetivagdo.

Para o efeito, anexo toda a documentacdo referida no dessier da Comisséio de Etica do Centro
speitante a investi-

gagdo, a qual enderecei pedido de apreciagdo e parecer.

Com os melhores cumprimentos. 0 investigador/ Pramotor

Porto, A4 de_Schavbay  de 48 . _}m Cezen  Gwsso

—

Centro de lavestigsgio noy

RECEB! ] a

Documento para Reunido de CA

123 F R 1 ew



Titulo do Projeto: Perfil do cuidador principal da pessoa com doenca renal cronica em estadio
avangado

Nome da Investigadora Principal: Enf® Jubana Pereira Grosso

Servicos onde decorre o Estudo: No Servigo de Nefrologia. Apresentou autorizagdo do Prof.

I ©ororssions de igagso sers o O

Objectivos do Estudo:

Anslisar o parfil do cuidador em fungdo de vandveis sociodemograficas; identificar factores de
sobrecarga nestes cuidadores; identificar os apoios disponibilizados e utilizados por estes
cuidadores; compreender como a dinamica famiiar se altera apés o ingresso neste novo papel:
analizar a satisfagdo do cuidador com os cuidados prestados ao doente: comelacionar a sobrecarga
do cuidador com o perfil do doente.

Insere-se no ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos da FMUP, scb orientac3o da Prof ® Doutora
Sara Maria Qliveira Pinto.

Concepgao e Pertinéncia do estudo:

Portugal enfrenta uma tendéncia de cresomento anual de Doenga Rena! Cronica Estadio 5 em
Dialise ou Transplantagao (DRCS5 D ou T) superior 8 média dos paises da Organizacio Para a
Cocperacdo e Desenvolvimento Econdmico (OCDE), apresentando taxas mais elevadas de
incidéncia e prevaléncia de DRCS D ou T da Europa. No caso da DRC, os doentes vio progredindo
na diminuicde da funcionalidade conduzindo ao desgaste e 4 dependéncia fisica do individue, gue
implica a necessidade de um elemento da famika assumir a responsabilidade dos cuidedos.

Para o efeito serd desenvolvido um estudo quantitaivo, transversal, descritivo-comrelacional. A
amostra sera constituida pelos cuidadores da pessoa com DRC, em estadio avangado a realizar
terapia de Substituico Renal (hemodislise) ou em tratamento conservador, seguidos na consulta
extema de nafrolegia do CHSJ.

Estdo descritos 0s procedimentos do estudo e critérios de elegibilidade em relacdo ao doente & ao
cuidador,

A recolha de dados serd atraves de um guestiondnio sociodemografico (anexo) indice de Barhel e
Escala de Zant (anexas).



Beneficio/risco:

Os beneficios prendem-se com o conhecimento das reais dificuldades & necessidades do cuidador e
contributo para a melhoria dos cuidados prestados. O uUnico incomodo previsto prende-se com 0
tempo despendido pelos participantes para o preenchimento do inquénto.

Confidencialidade dos dados:

Nao serdo recolhidos 0s nomes, moradas ou outros dados que possam conduzir a identificacéo dos
participantes

Respeito pela liberdade e autonomia do sujeito de ensaio.
Assmrmmnmmmmmmmommodﬂodocmo
Curriculum da investigadora: Adequado a investigacao.

Data previsivel da conclusio do estudo fevereiro de 2019

Conclusio: Proponho um parecer favoravel & realizaco deste projecto de investigacao.

Porto, 19 de Outubro ¢e 2018




Anexo 4 — Documento de Consentimento

Informado, Livre e

Esclarecido do Centro Hospitalar 1



CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE
PARA INVESTIGACAO CLiNICA

Considerando a “Declaragdo de Helsinquia” da Associagdo Médica Mundial (Helsinquia 1964; Toquio
1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996, Edimburgo 2000, Seoul 2008, Fortaleza
2013)

Designagao do Estudo: Perfil do cuidador principal da pessoa com Doenca Renal Crénica
em estadio avancado

Confirmo que expliquei ao participante, de forma adequada e compreensivel, a
investigacdo referida, os beneficios, os riscos e possiveis complica¢cdes associadas a sua
realiza¢do. Explicado ainda que os dados recolhidos apenas serdo utilizados para o
estudo em causa.

O Investigador responsavel:

(Nome) (Assinatura)

Identificagcdo do participante

Nome:

BI/ CC n2:

Participante/ Representante legal

Compreendi a explicagdo que me foi facultada acerca do estudo que se tenciona
realizar: os objetivos, os métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o
eventual desconforto. - Solicitei todas as informac¢des de que necessitei, sabendo que o
esclarecimento é fundamental para uma boa decisao.

Fui informado da possibilidade de livremente recusar ou abandonar a todo o tempo a
participacdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na
assisténcia que é prestada.

Concordo com a participacao neste estudo, de acordo com os esclarecimentos que me
foram prestados, como consta neste documento, do qual me foi entregue uma copia.

, de de

(Assinatura)



Anexo 5 - Documento de Consentimento

Informado, Livre e

Esclarecido do Centro Hospitalar 2



1CDN5EHTDA[ENTD INFORMADO, ESCLARECIDO EH‘U’RE_I
PARA INVESTIGAGAOCLINICA

Hiﬂk&ﬁlm’mlmh]m Heng Knng | 68,
Soamerset West 15596, Edimibsargo A0, Seoul 2008, Fortales 20113

'mhm&mmw-:

Confirmeo que expliqued oo participante/ representante legal, de forma adequoda e compreensivel, o investigogio
referida, os beneficios, os riscos e possiveis complicogtes associados 4 suo realizogio.

Informagho escrita em anesxo: D Mao D Sim (N de phginas ]

O Inwestigador responsivel
Momie:
Tl raninn
rw*m
Mome:
BI/CCn™
Participante/ Representante legal

Compreendi a explicagio que me foi facultada acerca do estudo que se tenciona realizar: os objetivos, os métodos,
o heneticios previstos, os riscos potenciais e o eventoal desconforto.

+ Bolicited todas as informagies de que necessitel, sabendo que o esclarecimento ¢ fundamental para uma boa decisio.
*Fui informacdo da possibilidade de livremente recusar on abandonar a todo o tempo a participagio no estudo, sem
e 5o possa ber como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que & prestada.

Declara nio ter sido incluido em nenhum outro projeto de investigagao nos Gltimos trés meses.

Concordo cam a participagio neste estudo, de acordo com os esclorecimentos que me foram prestados, como consta
neste documento, do qual me foi entregue oma copio

Data__ /

Mo (Pais/Hepresentante kegalf
BIfCCn™ Grande parentesco




