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Resumo

Ser cuidador informal produz altera¢des no quotidiano, subjacentes a dinamica de
cuidados instalada e a adaptacdo a todo este processo. Estes aspectos promovem
repercussdes a nivel da qualidade de vida e da sobrecarga, bem como na dindmica
envolvente deste individuo. As Ulceras por pressao (UPP) sdo feridas que acrescem a
atencdao do cuidador, bem como requerem cuidados especializados para que o
processo de cicatrizacdo seja atingido na plenitude, minimizando o impacto fisico e
psiquico, tanto para o doente como para aqueles que se relacionam com ele, onde se

inclui o cuidador informal.

O presente estudo é orientado por duas questdes de investigacdo: Que aspectos
emergem na experiéncia de ser cuidador informal de pessoa com UPP? e Como sdo
influenciadas a qualidade de vida e a sobrecarga do cuidador informal de pessoa com

UPP?

O desenho de estudo centra-se no método misto, englobando uma vertente de
caracter quantitativa do tipo descritiva-correlacional e transversal, complementada
pela componente qualitativa de cardcter exploratério utilizando a teoria
fundamentada no processo de analise dos dados. A recolha de dados integrou os
cuidadores informais de pessoa com UPP do arquipélago dos Acgores, tendo sido
utilizado o questiondrio e a entrevista semi-diretiva como instrumentos de recolha de
dados. Recorreu-se ao programa SPSS 19.0 para o tratamento estatistico dos dados,

bem como o programa NVIVO 9 para apoio na analise dos dados qualitativos.

Com os resultados do estudo realizado, verificamos que os cuidadores de pessoa com
UPP apresentam razdes inerentes a sua propria condicdo e a condi¢do do familiar, que
o tornam cuidador. Face a esta funcdo e a este tipo de ferida, é induzido a prestar
cuidados especificos para os quais ndo apresentam preparagdo tedrica nem pratica.
Esta situacdo que o acompanha em todo o percurso da prestacao de cuidados, traduz-
se em repercussdes a nivel do quotidiano, fazendo também emergir necessidades e
sentimentos que, por sua vez, sdo promotores de altera¢des ao nivel da qualidade de

vida e da sobrecarga.



Estes cuidadores apresentam baixos indices de qualidade de vida e altos de
sobrecarga. A qualidade de vida diminui com: a sobrecarga, o aumento do nimero de
UPP, o aumento de tempo da experiéncia de cuidador, a ndo remuneracdo financeira,
o desemprego, a execuc¢do de posicionamentos ao doente e com os cuidados diretos a
ferida. A sobrecarga, por sua vez, aumenta com o maior numero de UPP do doente e

com a ndo remuneracao financeira.

Esta realidade justifica a necessidade sentida pelo cuidador de suporte intra e extra
familiar no qual se integra e da realce a relacdo estabelecida com o enfermeiro, que
estd subjacente a todo o seu percurso. Em todos os momentos desta experiencia de
prestacdo de cuidados se verificam aspectos que condicionam a dualidade

satisfacdo/insatisfacdo de ser cuidador de pessoa com UPP.



Resumen

Ser cuidador informal produce cambios en la vida cotidiana, subyacentes a la dindmica
de cuidados y a la adaptacién a este proceso. Estos aspectos se repercuten en la
calidad de vida y en la “sobrecarga”, asi como en la dindmica existente alrededor de
este individuo. Las ulceras por presion (UPP) son lesiones que aumentan la atencién
que deben de prestar los cuidadores y requieren cuidados especializados para que el
proceso de cicatrizacién finalice con éxito, minimizando el impacto fisico y psiquico,
tanto para el paciente como para aquellos que se encuentran en su entorno,

incluyendo al cuidador informal.

El presente estudio se orienta a partir de dos cuestiones de investigacién: ¢Qué

I”

aspectos emergen de la experiencia de ser “cuidador informal” de personas con UPP?
y ¢Como es la calidad de vida y la sobrecarga del cuidador informal que presta

cuidados a paciente con UPP?

El disefio del estudio se fundamenta en un método mixto que abarca una vertiente de
caracter cuantitativo de tipo descriptivo-correlacional y transversal, complementado
por el componente cualitativo de cardcter exploratorio, mediante utilizaciéon de la
teoria fundamentada en el proceso de analisis de datos. La recogida de datos engloba
a todos los cuidadores informales de persona con UPP del Archipiélago de las Azores,
utilizando para tal fin, un cuestionario y una entrevista semi-directiva como
instrumentos de recogida de datos. Se utilizé el programa estadistico SPSS 19.0 para el
tratamiento de los datos, asi como, el programa Nvivo 9 como apoyo en el analisis de

los datos cualitativos.

En cuanto a los resultados de la investigacidn, se determind que las razones para ser
cuidadores de personas con UPP son inherentes a su propia condicion, a la condicién

de los pacientes, como también de sus familiares.

El desarrollo de esta funcion y las caracteristicas de la herida, inducen a los cuidadores
informales, a proporcionar una atencidn especifica para la cual no tienen cualificacién
tedrica ni practica. Esta situacion les acompafia a lo largo de todo el proceso de
atencion y cuidado, haciendo emerger necesidades y sentimientos que, a su vez, son

promotores de los cambios en la calidad de vida y la sobrecarga.



Estos cuidadores tienen bajos niveles de calidad de vida y el 63,4% presentan
sobrecarga. La calidad de vida disminuye con la sobrecarga, con el aumento en el
numero de UPP, con el aumento de tiempo de experiencia del cuidador, con la no
remuneracion econdmica, con el desempleo, con la realizacién de los cambios
posturales al paciente y con los cuidados directos que requiere la herida. La sobrecarga
aumenta cuando el nimero de UPP es mayor y con la no remuneracién econémica a la

persona que presta los cuidados.

En el analisis de contenido se identifican las siguientes categorias: Razones para ser
cuidador, los cuidados requeridos para la UPP, las repercusiones de ser cuidador vy el
soporte recibido. Este hecho justifica la necesidad sentida por parte del cuidador de un
apoyo intra y extrafamiliar que integre y de énfasis a la relacion establecida con el
profesional de Enfermeria que sustente todo el proceso. En cada momento de esta
experiencia de prestacién de cuidados se verifican aspectos que condicionan la

dualidad satisfaccion/insatisfaccion de ser cuidador de una persona con UPP.
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Abstract

Being an informal caregiver produces changes in everyday life, underlying to the
dynamics of the care installed and the adjustments to this whole process. These
aspects promote an impact on the quality of life and burden, as well as the dynamics
surrounding this individual. Pressure ulcers (PU) are wounds that add attention of
caregivers and require specialized care so that the healing process is achieved in full,
minimizing the physical and mental impact, for both the patient and those that relate
to him, which includes the informal caregiver.

This study is guided by two research questions: What aspects emerge from the
experience of being informal caregivers of people with PU? How the quality of life and
burden are influenced of the informal caregiver of a person with PU?

The design of this study focuses on a mixed method comprising a strand of
guantitative  descriptive-correlational and transversal character component
supplemented by qualitative exploratory nature, using an fundamented theory in the
process of data analysis. Data collection incorporated the informal caregivers of people
with PU in the Azores, using questionnaires and semi-directive interviews as
instruments of data collection. We used the SPSS 19.0 for statistical treatment of the
data and the program NVivo 9 to support the analysis of qualitative data.

As study results, we found that caregivers of people with PU have reasons inherent to
their condition and their family that make them caregivers. Given this function and this
type of wound they are induced to provide specific care with no present theoretical
preparation or practice. This scenario that accompanies them throughout the course of
care, translates into everyday repercussions, stimulating needs and feelings which are
promoters of changes in quality of life and burden.

These caregivers had lower levels of quality of life and 63.4% of them have burden.
The quality of life decreases with burden, with an increasing number of PU, with an
increasing time as a caregiver, with no financial remuneration, unemployment, with
execution of positionings of the patient and with the direct care to the wounds. The
burden increases with the largest number of PU that the patient has and with no

financial remuneration.
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This fact justifies the need felt by the caregiver of support within and outer the family
which he is part of and emphasis the relationship established with the nurse that
underpins this entire route. In every moment of this experience of care occurred
aspects that influenced the duality satisfaction / dissatisfaction of being an caregiver of

a person with PU.
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Introdugao

No conspecto demografico atual, assistimos a mudancgas profundas e rapidas
gue parecem impossibilitar o acompanhamento do Estado Social. Segundo dados do
Instituto Nacional de Estatistica e PORDATA?, Portugal em 2011 apresentou um indice
de envelhecimento de 127,8% (mais 25,6% do que em 2001 e mais 100,8% do que em
1960) e uma esperanca média de vida aos 65 anos de mais 18,6 anos. Apesar de uma
populacdo envelhecida ndo ser sinénimo de doenga ou dependéncia, sabemos no
entanto, que esta populacdo tem gradualmente maiores debilidades, na maioria,
funcionais, suscitaveis ao aparecimento de doencas crdnicas e degenerativas, a
diminui¢ao da independéncia, ao aumento da vulnerabilidade e aos custos associados
(Imagindrio, 2004). E neste contexto populacional que enquadramos a existéncia de
maiores prevaléncias de Ulceras por pressdao (UPP), por se tratar de feridas crdnicas,
com maior risco de se desenvolverem em pessoas com maior suscetibilidade fisica,

psicoldgica e social.

Considerando a realidade demografica populacional e, em especifico, o tipo de feridas
referidas, conjugados com a tendéncia demonstrada pelo sistema de salde em manter
as pessoas com doencas crénicas o maior tempo possivel no domicilio, é notdria a

necessidade de um aumento de resposta de cuidados informais.

Por outro lado, as mudancas na organizacdo da sociedade e as exigéncias de respostas
a nivel da produtividade de todos os membros da familia tornam a disponibilidade de
gualquer membro mais reduzida para se tornar cuidador informal, tornando-se numa

atividade conjugada/acrescida para ele.

Neste processo de cuidar informal, a diade doente/familia esta sempre presente, pois
ndo sao realidades desligadas. Quando a doenca se instala, muitas das necessidades
basicas controladas pela pessoa ficam afetadas e sdo detetadas e assumidas pelo
cuidador (Verissimo e Moreira, 2004), de forma a manter e restabelecer, quanto

possivel, a independéncia. Assim afirma Andrade (2009: 2):

! http://www.pordata.pt/Portugal/Indicadores+de+envelhecimento+segundo+os+Censos-525
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Desde sempre as familias sGo reconhecidas como o principal contexto
para a promog¢do e manutengcdo da independéncia e saude dos seus
membros e, como a principal entidade prestadora de cuidados informais
aos individuos na ultima fase da sua vida, quando as suas capacidades

funcionais diminuem e a autonomia néo é mais possivel.

O perfil dos cuidadores informais é caracterizado genericamente como: mulheres
(principalmente filhas e esposas); de meia-idade; baixos niveis de instrugdo; com
problemas de salde associados; com responsabilidades acrescidas e nivel

socioeconémico médio / baixo (Verissimo e Moreira, 2004; Cruz et al, 2010).

Este papel de cuidador informal, socialmente pouco visivel e valorizado, constitui uma
mais-valia na redugao de custos com a saude pelo Servico Nacional de Saude, sendo
consensual que contribui para a melhoria da qualidade de vida dos sujeitos alvos

destes cuidados (Martins et al, 2004)

Face ao exposto, a promocao do bem-estar dos cuidadores e a prevencdo de crises
merecem por parte dos profissionais de saude uma atencdo particular, pois, deles

dependem os doentes a seu cargo assim como a sua permanéncia na comunidade.

O que se verifica é que ser cuidador informal de pessoa com UPP e as alteragdes
induzidas pela dinamica de cuidados adjacente bem como pela adaptagdo a todo este
processo tem implicacdes no seu quotidiano. Produz necessidades de resposta no
cuidador face as exigéncias do papel que desempenha, bem como lhe despoleta
sentimentos tendencialmente negativos (Ferré-Grau et al, 2011) face a si, ao familiar e
aos cuidados que presta. Por vezes, é compensado por aspetos satisfatérios que sdo
resultados dos ganhos em saude que produz para o seu familiar ou do sentimento de

retribuicdo de cuidados de que foi alvo dessa pessoa, noutra altura da sua vida.

O dinamismo da relacdo de cuidados informais entre o cuidador e a pessoa alvo de
cuidados traduz-se ambivalentemente em niveis de sobrecarga e de qualidade de vida
que sdo produto desta realidade vivida. E objetivando um resultado satisfatério deste

produto final que se verifica a necessidade de acompanhamento e de suporte por

20



parte das instituicGes de saude e dos seus profissionais, a fim de minimizar a

sobrecarga e sustentar a qualidade de vida destes cuidadores.

Fruto destas preocupacdes, surge o presente trabalho que pretende analisar
especificamente a situacao real dos cuidadores informais de pessoas com UPP no
arquipélago dos Acores, onde a realidade demografica acompanha a evolugdo
nacional, bem como a prevaléncia das UPP ao nivel domicilidrio se tem demonstrado

preocupante.

Decorrente do problema enunciado, definimos como questdes de investigacao: Que
aspetos emergem na experiéncia de ser cuidador informal de pessoa com UPP? e Como
sdo influenciadas a qualidade de vida e a sobrecarga do cuidador informal de pessoa

com UPP?, que norteiam o trabalho apresentado.

Em termos estruturais, o presente trabalho divide-se em quatro partes. A primeira
versa o estado da arte centrado nos cuidadores informais de pessoas dependentes,
onde pontualmente se evidenciam aspetos direcionados especificamente para o
problema das UPP’s. Inicia-se com uma abordagem da dinamica familiar de onde
emerge o elemento prestador de cuidados e as implicacGes ao nivel das suas principais
necessidades e sentimentos. Ao que se segue a andlise da qualidade de vida e
sobrecarga dos cuidadores informais, dando énfase aos aspetos até agora estudados,
gue as influenciam positiva ou negativamente. Termina dando evidéncia aos aspetos

satisfatorios para o cuidador, decorrentes da prestacao de cuidados.

A segunda parte inicia-se com a justificacdo do objeto de estudo que é reflexo da
preocupacdo do investigador. Em seguida, relata-se o desenvolvimento metodolégico
realizado para a consecucdao do estudo, explicitando todo o percurso seguido,
devidamente justificado. No continuo do anterior, é na terceira parte que surgem os
resultados do estudo, efectuando-se a andlise dos dados da abordagem quantitativa

seguida da analise qualitativa e respetivas discussoes.

Por ultimo, na quarta parte, apresentam-se as conclusdes do estudo e discutem-se as

suas implica¢Oes para a pratica, investigacdo e forma¢dao em enfermagem.
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PARTE | - REFERENCIAL TEORICO

1. A pessoa com ulcera por pressao: que necessidade de cuidados?

A Ulcera por pressdo é uma alteracdo da integridade cutdnea que se insere no grupo
das feridas crdnicas que, pelas suas caracteristicas e implicacdes que promovem na
pessoa que é sua portadora, induz a necessidade de cuidados especializados. Estes
cuidados direcionam-se, ndo sé para a ferida e o seu processo de cicatrizacdo, mas
também para as alteragdes que ela promove na pessoa. No domicilio, a resposta de
cuidados face as necessidades apresentadas ndo se restringe a resposta da equipa de
enfermagem, mas engloba, de uma forma muito mais abrangente, a acdo do cuidador

informal que a acompanha vinte e quatro horas por dia.

1.1. A pessoa com ulcera por pressao

As Ulceras por pressdao sdo feridas que surgem em individuos com diminuicdo da
mobilidade, resultantes da pressdao e das forgas de deslizamento exercidas entre o
corpo e a superficie onde este se encontra: colchdo ou cadeira. As associacdes
internacionais EPUAP e NPUAP (2009) definem ulcera por pressdao como uma lesdo
localizada na pele e/ou tecido subjacente principalmente sobre uma proeminéncia
ossea, como resultado da pressao continua ou desta em combinagdo com as forgas de

deslizamento.

Quando o corpo se encontra em contato com uma superficie de apoio (colchdo da
cama ou da cadeira), surgem as forcas normais de pressdo e de deslizamento entre
ambos. Como consequéncia, os tecidos moles da zona, desde os superficiais — a pele,
aos mais profundos — adiposo, conectivo e muscular, tendem a deformar-se e a criar
forcas e tensdes internas excessivas que obstruem os processos de transporte dos

tecidos (Verdu et al, 2008).

O resultado de uma pressao continua sobre os tecidos durante um periodo de tempo
que impede o aporte sanguineo a zona e, por ineréncia de oxigénio, promove o

processo sequencial de isquemia, lesdo e morte tecidular (Ferreira et al, 2007). Este

23



processo que conduz a rotura tecidular associa-se, segundo Duque et al (2009),
essencialmente a trés mecanismos fisiopatoldgicos: oclusdo do fluxo sanguineo e
subsequente dano por reperfusdo abrupta do leito vascular isquémico; dano endotelial
das arteriolas e da microcirculagio como resultado da friccdo e forgas de
deslizamento; e a oclusdo dos vasos promovida pela pressdo direta e continua que
resulta em morte celular. Os diferentes tipos de mecanismos de rotura tecidular dao

origem a ulceras com diferentes apresentacdes.

Subjacente a definicdo anteriormente apresentada, estdo patentes os fatores que as
promovem diretamente. No entanto, torna-se necessdrio destacar os fatores
coadjuvantes ou predisponentes que, em associacdo com os etioldgicos, potenciam o
desenvolvimento deste tipo de feridas, tornando os individuos mais suscetiveis. Como
afirmam Torra e Soldevilla (2004), estes sdao coadjuvantes ao desenvolvimento das UPP
e responsdveis pelo seu aparecimento, quando num mesmo tempo de exposi¢cdo a
pressdo, no seu conjunto induzam a destruicdo tecidular. Estes fatores podem

classificar-se como intrinsecos ou extrinsecos.

No que concerne aos fatores intrinsecos, considera-se a idade, a insuficiéncia
vasomotora e pressdo arterial baixa, a imobilidade, as doengcas metabdlicas, as
alteracGes respiratdrias, cardiacas e circulatdrias, a vasoconstricdo periférica e
alteracbes endoteliais, a desnutricdo/desidratacdo e a prépria condi¢do fisica. Nos
fatores extrinsecos incluem-se a pressao, a fricgdo, as forcas de deslizamento, o tipo de
superficie de apoio, a humidade, agentes alcodlicos de limpeza e de beleza, a
medicacao e o calor (Furtado, 2003; Torra e Soldevilla, 2004; Baranosky e Ayello, 2005;
Bell, 2005; Dealey, 2006).

Além dos enunciados, tendo em conta a situagdo clinica do individuo, poderao existir
outros fatores predisponentes que modifiguem a resisténcia tecidular e que
contribuam para o aparecimento das UPP’s. Por isso, realca-se a importancia de
controlar estas caracteristicas que aumentam a suscetibilidade do individuo as forgas
gue induzem o trauma tecidular, elevando-o a um resultado ndo desejado ou nao

esperado.
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A severidade das UPP's pode variar desde um eritema ndao branquedvel até a
destruicao completa dos tecidos, incluindo as diferentes camadas da pele, o tecido
adiposo, os musculos e os ossos. Esta evolucdo negativa é caracterizada segundo a
profundidade da ferida e os tecidos que abrange. Para se perceber melhor o tipo de
UPP que a pessoa suporta tendo em conta os tecidos que afeta e a sua profundidade,
tem-se estabelecido sistemas de classificagdao que permitem uma orientagao evolutiva
da ferida. Segundo Nixon et al (2005) estes sistemas sdo essenciais para estandardizar
a recolha de informacdo e proporcionar uma descricdo comum da severidade da UPP

de forma a sustentar a pratica clinica, a avaliagao e a investigagao.

Ao longo dos anos tem-se criado varios sistemas de classificacao (Black et al, 2007 e
Beeckman et al, 2007) que tém sido reajustados para que sejam cada vez mais
clarificadores das diferentes fases de evolucdo da ferida. Entre varios existentes, em
Portugal e a nivel Europeu utiliza-se o sistema de classificacgdo emanado pela EPUAP e
NPUAP em 2009, por ser o mais difundido e aceite a nivel internacional e por se
encontrar em processo de revisdo permanente. Este sistema compreende para a
Europa quatro categorias e cinco para os Estados Unidos. No quadro 1 apresenta-se a

referida classificagdao segundo a profundidade da lesdo e dos tecidos afetados.

A realidade demonstrada pelo processo patoldgico deste tipo de ferida traduz-se pelo
impacto que causam, ndo so pelo nimero de individuos que atingem, mas acima de
tudo pela vivéncia, pela dor e pelo sofrimento imposto ao doente e aqueles que o
rodeiam: familiares e cuidadores. Também a nivel econémico, pelos gastos que impde
ao doente e ao Sistema de Saude, constatamos que as UPP constituem, de facto, um
grave problema de saude que abrange os diferentes niveis de cuidados (Rodrigues e

Verdu, 2011).

z

E na minimizacdo deste impacto que os enfermeiros se apresentam como
intervenientes privilegiados, na medida em que s3ao detentores de intervengdes
auténomas capazes de lhe dar resposta, quer seja no contacto direto com o cliente,
guer na integracdo do cuidador informal na prestacdo de cuidados (Rodrigues, 2009;

Rodrigues e Verdu, 2011).
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Quadro 1 - Classificagdo das ulceras por pressdo

Eritema ndo branquedvel em pele intacta.
Descoloragdo da pele, calor, edema;
endurecimento ou rigidez podem também
ser utilizados como indicadores,
particularmente em individuos de pele
escura.

Destrui¢do parcial da pele envolvendo a
epiderme, derme ou ambas. A Ulcera é
superficial e apresenta-se clinicamente como
abrasdo ou flictena.

Destruigdo total da pele envolvendo necrose
de tecido subcutaneo que pode estender-se
até, mas ndo através da fascia subjacente.

Destruigdo extensa, necrose tecidular ou
dano muscular, ésseo ou das estruturas de
suporte com ou sem destrui¢do da pele.

No que respeita aos cuidados diretos a pessoa com UPP, no ambito dos cuidados de
salde domiciliarios, o enfermeiro tem-se centrado essencialmente no tratamento a
ferida e nos fatores patolégicos condicionantes do processo de cicatrizacdo. Ele possui
conhecimentos especializados para poder dar uma resposta em termos de avaliagao
da evolucdo da ferida bem como da aplicacdo do tratamento adequado. Tal como
afirma Pais (2009), cabe ao enfermeiro avaliar a eficacia dos procedimentos, estudar
os resultados obtidos e introduzir as alteracdes ao nivel do tratamento num processo

continuo de atividades baseadas na evidéncia.

Em cada visitacdo domicilidria para realizacdo do tratamento a ferida, o enfermeiro
procede a uma supervisdo do estado geral do doente dando especial énfase aos
fatores potenciadores das UPP's que este apresenta bem como uma vigilancia do

estado da pele, que se encontra suscetivel de sofrer alteracdo na sua integridade.

Durante a visita ao doente, em simultaneo, é realizado o acompanhamento ao
cuidador informal. A acdo do enfermeiro centra-se na no apoio técnico e psicolégico

durante todo o percurso de cuidados desde que o doente inicia a necessidade de
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cuidados até a sua reabilitacdo ou morte. Os cuidados prestados pelo cuidador a
pessoa com UPP e o processo de acompanhamento efetuado pelo enfermeiro sera

descrito no capitulo seguinte.

1.2. O cuidador e os cuidados prestados no domicilio...

A centralidade dos cuidados de enfermagem no tratamento da ulcera por pressdo e no

Seu sucesso, por vezes, relega para segundo plano o cuidador informal.

Esta relevancia dada pelos enfermeiros ao tratamento e a ferida em si ndo se encerra
apenas nos cuidados, pois também toda a investigacdo produzida na drea das UPP
tende para estas vertentes. Assim, das pesquisas efetuadas verificamos que os estudos
na drea incidem essencialmente sobre a prevaléncia e incidéncia das UPP's (Halfens et
al, 2000; Kaltenhaler, 2001; Furtado, 2003; Soldevilla et al, 2006; Grupo ICE, 2008; Lee,
2012, entre outros), os custos econdmicos das UPP’s (Bennet et al, 2004; Posnett,
2007, entre outros), os conhecimentos dos enfermeiros (Kallman e Suserud, 2009;
Smith et al, 2009; Saleh et al, 2013, entre outros), os cuidados de tratamento as UPP’s
(Stafiej e Szewczyk 2012; Ho et al, 2012, entre outros) e os cuidados de prevencdo as

UPP’s (Paquay, 2008; Rodrigues e Verdu, 2011; Minami et al, 2012, entre outros).

O exposto permite-nos identificar as areas afins, onde se enquadra o cuidador
informal, que necessitam de ser exploradas para que haja reflexo na prestacdo de

cuidados do enfermeiro, no sentido de melhorar a sua acao.

Quando nos referimos aos cuidados de saude domicilidrios é extremamente
importante valorizar esse cuidador informal e integra-lo, pois o sucesso do tratamento,
como vimos anteriormente, depende do controlo de um conjunto mais vasto de
fatores. E, dado que o enfermeiro apenas pontualmente contacta com a pessoa com
UPP, deve complementar-se com o continuo acompanhamento que o cuidador

informal executa.

Os cuidados a pessoa com UPP devem ser direcionados com base na sua situacdo
clinica, na qual assentam os fatores predisponentes para o aparecimento das UPP ou

para o atraso na cicatrizacao. E, além dos cuidados de tratamento local a ferida com a
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aplicacdo de produtos tdépicos, é necessaria a conjugacdao com cuidados adjacentes que

complementam o processo de cicatrizagdo.

Iniciando por uma analise diagndstica da situacdo da pessoa, é de extrema importancia
proceder a avaliacdo continua e global do individuo com UPP, onde se inclui a
avaliacdo da pele e dos fatores de risco, numa perspetiva de identificar os aspetos
prejudiciais de forma que a sua acdo possa ser controlada ou minimizada (Pina et al,

2010).

Tratando-se maioritariamente de pessoas com idade avancada e com diversas
patologias associadas, a probabilidade do seu estado geral alterar-se é frequente, o
gue incrementa a atencdo dos cuidadores para um potencial de risco acrescido. Este
aspeto traduz-se numa necessidade recorrente de avaliagdao da pele ao longo do dia,

principalmente ao nivel das proeminéncias dsseas.

Varios autores consideram a avaliacdo do estado da pele como uma agdo
preponderante para uma detecdo precoce destas lesGes na pele integra (Dealey, 2006;
EPUAP e NPUAP, 2009; Pina, 2010), pelo que também deve ser considerada na pele
circundante a ferida existente, como aspeto potenciador da cicatrizacao (Dealey, 2006;

EPUAP e NPUAP, 2009).

No seguimento da atencdo dispensada ao 6rgdo de revestimento do corpo, os
cuidados de higiene apresentam-se como uma estratégia para manter a pele mais
resistente a agressdes como a pressao e friccao. Por outro lado, a pele limpa evita o
alojamento de micro-organismos que podem invadir os tecidos lesados e suscetiveis a

infecdo.

Durante estes cuidados, deve-se evitar o uso da friccdo excessiva na lavagem e
secagem da pele, bem como deve ser controlado o excesso de humidade. Segundo
Ratliff (2005) a humidade, principalmente quando se trata de produtos da eliminacgdo:
urina, fezes e transpiragao - ou drenagens das feridas, potenciam o desenvolvimento

de ulceras por pressao.
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Estas vigilancias e estes cuidados a pele devem acompanhar as vdrias mudancas

posturais do individuo ao longo do dia.

A alternancia de posicdo permite um alivio direto dos pontos de pressdo no corpo,
principalmente nas proeminéncias &ésseas, onde a pressdo de interface entre a
superficie de apoio e a pele é maior. Este cuidado deve ser executado de acordo com o
tempo de tolerancia dos tecidos a pressdo no sentido de manter a perfusdao sanguinea
aos tecidos, o que varia de individuo para individuo (EPUAP e NPUAP, 2009). Numa
pessoa acamada, alguns autores definem o maximo de duas horas para que se
mantenha o individuo na mesma posi¢do (Bakker,1992; Lyder e Van Rijswijk, L., 2005;
Servicio Andaluz de Salud, 2007), na cadeira é aconselhdvel que o faca a cada hora,
caso o paciente seja independente devera fazé-lo a cada quinze/trinta minutos, para
descarregar o peso dos trocanteres (Martinez, 2008). Assim, para cada individuo deve
ser efetuada uma planificagao individual de posicionamentos (Rodrigues, 2009), pois
tanto a execucdo destes como a vigilancia e cuidados a pele sdo momentos
privilegiados para se fazer uma avaliacao integral do individuo e de despiste de sinais

ou fatores potenciadores das UPP’s.

A fim de evitar a pressdo diretiva entre a proeminéncia dssea e a superficie de apoio,
os posicionamentos deverao respeitar um angulo corporal ndo superior a trinta graus,

impedindo também a ocorréncia de forgas de deslizamento e friccao (Defloor, 2008).

Dadas as premissas anteriores relativas a este cuidado, prevé-se a dificuldade dos
cuidadores em cumpri-las nas 24 horas de cada dia, pelo que, a diminuicdo da
frequéncia de mobilizacdo, permitindo esta medida mais acessivel aos cuidadores e
ndo comprometedora para o individuo, depende da associacdo com materiais de alivio

da pressao.

Os dispositivos de alivio de pressdao funcionam como recursos coadjuvantes dos
cuidados nos doentes com UPP, pois dependendo da gravidade que esta apresenta e
do grau de mobilidade da pessoa, o cuidador tem ao seu dispor dois tipos de
dispositivos: estaticos ou dindmicos. Martinez (2008) define os estaticos como aqueles

que aumentam a superficie de contacto corporal e distribuem a pressdo sobre esta. Os
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dinamicos, além das fun¢des dos anteriores, apresentam a capacidade de promover

alternancia de pressao de interface através de um sistema de insuflacdo de alvéolos.

Estes dispositivos sdo considerados, segundo as evidéncias disponiveis, elementos
convenientes, tanto para a preveng¢do como para o tratamento de clientes em risco ou
portadores de UPP (Torra i Bou; Rueda J; Cantdn R., 2000). Geralmente, as condicdes
econdmicas das familias condicionam a aquisicdo dos recursos apropriados para a

situacao especifica da pessoa com UPP.

Quando uma pessoa apresenta uma UPP, o processo de cicatrizagdo potencia o
aumento das necessidades metabdlicas pelo que deverdao ser compensadas com o
aporte nutritivo e hidrico adequados. Assim, as deficiéncias nutricionais impedem os
processos normais de progressdo até a cicatrizagdo, visto que prolongam a fase
inflamatdria, diminuem a proliferacdo de fibroblastos, alteram a sintese de colagénio e
aumentam a suscetibilidade a infecao (Arnold e Barbul, 2006; Campos et al, 2008 e

Stechmiller et al, 2009).

Face ao exposto e, tendo em consideracao os ultimos estudos efetuados, deve ser
potenciada no doente com UPP a ingestdo de uma dieta hipercaldrica e hiperproteica
(Stratton et al, 2005), com a inducdo de vitaminas e minerais com poder antioxidante
(Todorovic, 2003; Desneves et al, 2005). A ingestdo hidrica deve ser potenciada em

todas as situagdes, mas especialmente quando se verificam feridas exsudativas.

Baseado nas diretrizes do Servico Andaluz de Salud (2007) e na perspetiva de
Rodrigues e Verdu (2011), tendo em conta os fatores associados a existéncia de UPP,
os cuidados prestados n3ao podem centrar-se apenas num tipo de cuidados, induz
antes, a congregacdo de todos aqueles até aqui versados, conforme as necessidades

da pessoa.

Verificando-se que estamos perante pessoas com UPP que se encontram no domicilio
e que estes cuidados sdo, grandemente, da responsabilidade do cuidador informal, é
necessario que este se apresente capacitado para os executar. A capacitacdo do
cuidador compreende a vertente cognitiva: aprendizagem de conhecimentos e a

vertente técnica: aprendizagem de capacidades. A luz do ICN (2011), conhecimento
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trata-se de “Conteudo especifico de pensamento baseado na sabedoria adquirida, na
informagdo ou aptiddes aprendidas, conhecimento e reconhecimento de informagdo”
(p.48) e a aprendizagem de capacidades considera-se a “AquisicGo do dominio de

atividades prdticas associada a treino, prdtica e exercicio” (p.39).

Os conhecimentos e capacidades sdo dois focos de atencdo da darea profissional de
enfermagem, para os quais o enfermeiro apresenta autonomia para trabalhar com o
cuidador informal. Assim sendo, o enfermeiro, o profissional de saude que o
acompanha de forma mais proxima e efetiva, apresenta-se com maior
responsabilidade na capacitacdo para a adequacdo dos cuidados como também
possibilita o primeiro contacto com as preocupacdes e necessidades deste.
Acrescentando as palavras de Soares (2008), o enfermeiro constitui-se como elo de
ligacdo com os restantes elementos da equipa de salde e a génese dos cuidados de
enfermagem permite-lhe estabelecer uma relagdo de ajuda com os cuidadores

suficiente para providenciar a informacgdo necessdria, apoio e mobiliza¢do de recursos.

Ao cuidador de pessoa com UPP, desde que se torna prestador de cuidados e ao longo
de todo o percurso, é-lhe exigido um desempenho adequado face as necessidades da
pessoa a seu cargo, conjugando a pandplia de cuidados em funcdo da ferida
apresentada e dos fatores de risco associados. Por outro lado, também ele prdéprio
necessita de se reajustar em funcdo das repercussdes que os cuidados e a situacdo
clinica do doente lhe despoletam. Desta reflexdao, verificamos que o cuidador

experiencia uma série de transi¢ées constantes ao longo de todo este processo.

Continuando com o pensamento de Soares (2008), durante os processos de transicdo,
as pessoas tendem a ficar mais suscetiveis aos riscos, podendo afetar a sua saude e
bem-estar, o que valoriza a intervencdo de enfermagem no acompanhamento destes
cuidadores. Este principio é defendido por Meleis et al. (2000), afirmando que, quando
ocorrem situagOes de transi¢cdo, os enfermeiros tornam-se nos cuidadores formais com
capacidade de atuagao perante as necessidades e mudangas que estas acarretam nas
suas vidas. Também se apresentam numa posicdo privilegiada com vista a preparacao
para melhor lidarem com essas transi¢cGes através da aprendizagem e aquisiciao de

novas competéncias.
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Perante as exigéncias dos cuidados a prestar face a presenca de UPP e todas as
alteragdes por estes promovidas no quotidiano do cuidador, o enfermeiro deve
apresentar-se como mediador para que este se mantenha em equilibrio, potenciando

a sua qualidade de vida e evitando que entre em sobrecarga.
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2. Ser familiar... Ser cuidador informal...

O envelhecimento assume caracteristicas diferenciais, de pessoa para pessoa; variaveis
na velocidade, efeito, sociedade e espaco temporal; e ambivalente entre o efeito
positivo/negativo que surge no sujeito e na perce¢do dos outros. Suportando estas
caracteristicas, Elias (1998) coloca o envelhecimento num processo dindmico e
progressivo de modificacdes globais que influenciam a vulnerabilidade de cada pessoa,

ocorrendo a necessidade de adaptacdo ao novo estado, normalmente de dependéncia.

Varios autores designam como estado de dependéncia, o tempo durante o qual uma
pessoa requer ajuda de outra numa ou mais atividades por um periodo de tempo que
pode ser permanente. O conceito de dependéncia é complexo por apresentar fatores
multidimensionais (mental, fisica e/ou econdmica), multicausais (fisicos, psicoldgicos
e/ou contextuais) e multifuncionais como a adaptacdo (Lezaun e Salanova, 2001 e
Cerrato e Baltar, 2004). Por sua vez Sanchez (2000) delimita a dependéncia em
estruturada, pelo valor que cada cultura atribui a pessoa como ser e pelo que produz;
em fisica, pela incapacidade funcional presente; e em comportamental, proveniente
das acOes e apreciacdo da sociedade relativas a pessoa. Assim, faz-nos todo o sentido
enquadrar o cuidador de pessoa com UPP numa perspetiva de ser cuidador de uma

pessoa dependente.

Ainda que a presente sociedade se tenha apoderado de certas vertentes,
essencialmente pelo Estado Social, a familia continua com func¢des primordiais e que,
pelas suas caracteristicas estruturais, sé ela consegue desempenhar na integra os
diferentes dominios (Imagindrio, 2004). Além destes fatos, é defendida a permanéncia
da pessoa no seu ambiente natural, longe da futilidade terapéutica, rotineira e

tecnicista institucional, por vezes, rejeitada pela pessoa doente e familia.

Hanson (2005) define a estrutura familiar como um misto de relagdes intrafamiliares e
destas com a sociedade, dependendo sempre, dos elementos integrantes, do tipo de
relacdes e da posicdo ocupada. Desta feita, é na familia que os comportamentos se

desenvolvem nas diversas dimensdes (bioldgico, psicolégico, socioldgico, cultural e
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espiritual) e ddo suporte a sua organizacao, rotina, percecdo e desenvolvimento quer
como ser Unico, quer como familia (Fancisco del Rey e Mazarrasa Alvear, 2006).
Portanto, cada correlacdo intrafamiliar serd afetada por cada acontecimento e por

cada integrante.

A pessoa que precisa de ajuda para satisfazer as suas necessidades tende a recorrer ao
seu circulo de pessoas significativas, por ser ai que encontra bem-estar e satisfacao,
dado que os cuidados sdo intimistas e realizados no ambiente natural e adaptados aos
seus habitos e costumes. Outro aspeto, que importa salientar, consiste na influéncia
positiva das pessoas préximas em melhorar o estilo de vida, lidar com a doenca e a
recuperacdo, aumentar a capacidade de adaptacdo as limitacdes, melhorar a
possibilidade de reabilitagdo e os processos de aceitagao da morte. Todos estes fatores
progridem para uma maior autopercecdo e autoestima (Fancisco del Rey e Mazarrasa
Alvear, 2006). No entanto, em situac¢des de crise, certas familias conseguem lidar com
elas e ultrapassa-las, enquanto outras entram em colapso. Estes cenarios, conforme
Guarda et al (2006), dependem das circunstancias e da personalidade individual de
cada pessoa e familia, da estrutura, da qualidade, e do tipo de relacdes familiares, do

passado familiar, das condicoes residenciais e do apoio da sociedade.

Podemos também verificar que, ao longo do percurso de vida, as familias desenvolvem
aptiddes que as levam a lidar melhor com as situag¢des futuras (Santos, 2008). Pois por
base, a familia tem a responsabilidade de cuidar do outro, nas distintas alteragdes que
ocorrem ao longo da vida de um elemento familiar, quer em contexto natural ou

institucional (Rocha et al, 2008).

Com o aumento da esperanca de vida, a familia teve de reestruturar os seus papéis e
as suas relagdes. Nesta linha, Alarcdo (2000) revela a existéncia de 3 a 4 geragdes
numa familia que tera de aprender a lidar com o envelhecimento numa articulagao
comitante entre a independéncia e a dependéncia. Nao obstando, sdo acrescidos
varios vetores caraterizados pela diminuicdo de casamentos e dos nascimentos ou
mais tardiamente, pelas unides de fato, pelo aumento dos divércios, pela diminuicdo
do numero de elementos e pelas familias monoparentais (Figueiredo, 2007). Fonseca

et al (2010) alertam para a migracdo ocorrida na década de 60 e 70 caraterizada pelo
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éxodo rural das geracdes mais novas, ficando os mais envelhecidos isolados nas

aldeias, sem familia para cuidar deles.

Conforme explicitado, assistimos assim ao declinio das disponibilidades dos cuidadores
familiares no suporte ao idoso dependente, em que muitas das vezes, também sao
idosos com algum grau de dependéncia e com risco elevado de adoecerem num curto
espaco de tempo, ficando desprovidos de qualquer apoio (Pereira e Filgueiras, 2009).
Teixeira (2009) fala-nos mesmo de um “paradoxo”, pelo quadro atual de agravamento
do numero de idosos carenciados, antagénico a diminuicdo da disponibilidade de

guem os cuida.

O cuidador principal é aquele que fornece apoio ndo retribuido a outra pessoa dentro
da familia ou a outro elemento privilegiado por dependéncia fisica, psicolégica ou
econémica no seu autocuidado (Rodriguez et al, 2001, Francisco del Rey e Mazarrasa
Alvear, 2006). Nas novas perspetivas sociopoliticas, hd no entanto a possibilidade de
remunerar o cuidador principal, com vista a promover maior valorizacdo e

disponibilidade (Carvalho, 2006).

Um melhor conhecimento do perfil e papel destes cuidadores ajuda a orientar as
intervencdes da equipa de saude, essencialmente em situacdes de sobrecarga, sendo
possivel conhecer os fatores preditivos destes, sem esquecer a unicidade de cada
situacdo e de cada familia. De uma forma globalizante, o que se verifica é que os
cuidados informais sao prestados, maioritariamente, por mulheres: esposas ou filhas
(Martin, 2005; Crespo e Lopez, 2007; Pimenta et al, 2009; Araujo et al, 2009; Andrade,
2009; Carretero et al, 2009; Pereira e Filgueiras, 2009; Sequeira, 2010).

Com efeito, no decorrer da Humanidade, o cuidado ao outro e essencialmente ao
idoso sempre foi exercido por mulheres. Estas ndao tinham fun¢Bes exteriores ao
ambiente habitacional e familiar, pelo que a disponibilidade existente era centrada
unicamente no cuidar da familia. No presente, a mulher esta inserida na sociedade e
tem uma participacdo ativa que lhe diminui esta disponibilidade. Figueiredo (2007)
refere que, apesar desta evolucdo, a tarefa de cuidar ainda lhe estd profundamente

atribuida.
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Garcia-Calvente et al (2004) corroboram com este perfil, no entanto, acrescentam que,
na pluralidade, sdao desempregadas, com baixos niveis de escolaridade e

socioeconémicos, sendo muitas vezes estes os critérios de selecdo do cuidador.

Varios estudos consolidam este perfil de mulher (filha ou cénjuge), entre os 45 e 65
anos, com escolaridade reduzida, que coabita ou mora com o idoso partilhando os
cuidados que lhe presta com encargos domésticos e outros dependentes na familia

(Ferré-Grau et al, 2008; Pimenta et al, 2009; Araujo et al, 2009).

Por outro lado e, contrariando a marcante participacdo feminina, verifica-se uma
crescente participacdo dos homens neste tipo de cuidado, talvez pela convivéncia
entre geracoes intrafamiliares e pelo papel da mulher atual ja salientado (Pimenta et

al, 2009), sendo mais frequente o conjuge (José, 2002).

Na literatura consultada, os motivos que levam o cuidador assumir o papel
interrelacionam-se com os seguintes fatores intrinsecos: (i) ao idoso - situacdo de
saude, rejeicdo da institucionalizacdo; (ii) ao cuidador — dever moral, de obrigacao,
gratiddo, dependéncia econdmica ou recompensa material, grau de parentesco (na
maioria desempenhado pelo cOnjuge ou filho), proximidade fisica e afetiva, estado
civil, condicao profissional, reconhecimento de necessidades e respeito pela
preferéncia do idoso; (iii) a familia — tradicao familiar, solidariedade (conjugal ou filial),
falta de apoio e/ou comunicacdo intrafamiliar ou com o sistema externo; e (iv) outros
— obrigacao relacionada com filosofias sociais (pressao social sobre a obrigacao familiar
no cuidar), religiosas e culturais (Santos, 2003; Verissimo e Moreira, 2004; Gongalves
et al, 2005; Francisco del Rey e Mazarrasa Alvear, 2006; Rocha et al, 2008; Pereira,
2008; Gongalves et al, 2009; Cruz et al, 2010).

Com o intuito de identificar os motivos do cuidador a adotar este papel no processo
do cuidar do idoso dependente, Santos (2008) confirma a maioria das caracteristicas,
sendo evidenciadas o agravamento do estado de saude do idoso, a obrigacdo, a
auséncia de outros apoios fisicos e de afetos bem como a reciprocidade. Importa
também realcar o ponto vista de Teixeira (2009), que indica a experiéncia de vida

como um indicador para a prestacdo de cuidados informais.
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Independentemente dos motivos que imputam o desempenho do papel de cuidador,
num complemento importante para estes tanto ao nivel da sobrecarga como na
qgualidade de vida, surge a ajuda dos cuidadores secundarios informais, normalmente
também familiares, amigos, vizinhos, ou outros (Araujo et al, 2009). Esta partilha do
cuidar, que apesar de ndo ter a primordial responsabilidade dos cuidados, minimiza o
impacto social, psicoldgico e fisico dos mesmos na rotina do cuidador principal,
incidindo em tarefas menos instrumentais e menos intensivas no ambito doméstico,
no cuidado pessoal e na socializacdo (José, 2002; Heierle, 2004; Martin, 2005). Outros
autores salientam a importancia do cuidador secundario na contribuicdo de novas
perspetivas do cuidar para além do apoio afetivo, instrumental e econdmico, sendo
importantes no exterminio das vulnerabilidades (Reyes, 2001; Smale e Dupuis, 2004

citado por Pereira, 2008).

Outra vantagem para o cuidador centra-se na ajuda possibilitada pelas organizagdes,
religiosas ou sociais, que ultrapassam a vertente espiritual, como um apoio social,
afetivo e material. Os grupos catdlicos pertencem a este grupo de cuidadores e

fornecem um suporte importante através das pardquias locais (José, 2002).

Resultante do desempenho de func¢des de cuidador e, dependendo de varidveis
inerentes ao doente, ao cuidador e aos tipos de apoio recebidos, as dificuldades
impostas nos cuidadores informais centram-se, essencialmente, na exigéncia dos
cuidados a nivel fisico (fadiga) e psicoldgico (stress, agravamento do estado de saude
do idoso e ndo aceitacdo deste), na insuficiéncia ou auséncia de outros cuidadores
informais ou formais (internamentos para descanso do cuidador, material técnico
como cadeira de rodas), nos problemas econémicos e na restricdo de vida social

(convivio com amigos) (Cruz et al, 2010).

A dindmica da prestacdo de cuidados informais desperta no cuidador variados
sentimentos resultantes das dificuldades e dos aspetos satisfatérios no desempenho

deste papel.
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2.1.Com necessidades...

Todo o ser humano possui necessidades fundamentais, esforcando-se, na experiéncia
de vida, por satisfazé-las. O foco de atencdo que se dd as necessidades varia de

individuo para individuo, no entanto, é na satisfacdo das mesmas que a pessoa se

realiza e se completa.

No seu percurso enquanto prestador de cuidados, também o cuidador se depara com
um conjunto de necessidades estabelecidas pela pessoa que necessita de ajuda, pela
familia e por si préprio. Fancisco del Rey e Mazarrasa Alvear (2006) referem que as
necessidades condicionam a situa¢ao e sao percebidas e hierarquizadas por cada um
de forma particular. As variacbes e os modos de perceber, priorizar, decidir sobre a
satisfacdo dos cuidados estdo relacionadas com as vivéncias, experiéncias e padrdes
culturais que geralmente sao compartilhados com o cuidador e, portanto incorporados
nas praticas de cuidar. Desta forma é compreensivel o grande significado social dos

cuidados externos ao sistema.

Estas caracteristicas podem condicionar a exigéncia do cuidar e proporcionar
necessidades ao proprio cuidador em questdes de adaptabilidade, de desenvolvimento
de competéncias, de informacdo, de seguranca, de disponibilidade e de apoio

emocional, entre outras (Pereira e Soares, 2012).

De acordo com Cruz et al (2010), na revisdo sistematica de literatura efetuada sobre as
vivéncias do cuidador informal do idoso dependente, apontam alguns eixos: as
motivacdes, as dificuldades sentidas, as estratégias de coping, os beneficios/ fontes de

satisfacdo que advém do cuidar.

De uma forma geral, estes aspetos contribuem para estabelecer as necessidades dos
cuidadores. Relativamente as motivacdes, a proximidade fisica e afetiva estabelecida
entre o doente e o cuidador incita a necessidade de convivio e de coabitar com o
doente, evitando a institucionalizacdo da pessoa e permite respeitar a vontade do
idoso. Também contribui para o cuidador assumir o ato no sentido do dever/

obrigacdo ou mesmo de caridade ou gratiddo/ retribuicdo.
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As dificuldades sentidas pelo cuidador sao fonte de necessidades. Segundo a revisao
acima mencionada, as dificuldades centram-se no préprio ato de cuidar, na
insuficiéncia das respostas formais e informais (dificuldades na aquisicdo das ajudas
técnicas, no usufruir dos internamentos temporarios para descanso do cuidador;
dificuldades referentes a falta de informacdo/divulgacdo dos apoios existentes), nos
problemas financeiros (o custo do servico de apoio domicilidrio e outras despesas
associadas a inexisténcia de remuneracao por parte do cuidador) e na restricdo da vida

social.

As cuidadoras participantes do estudo de Araujo et al (2009) idenficaram as
dificuldades como sendo a higiene e a mobilizacdo do marido, a diminuicdo do seu
autocuidado, a gestdo da terapéutica, as manifestacbes afetivas e o
acompanhamento. Também sofreram mudancas na estrutura familiar e no seu
quotidiano, envolvendo as atividades de lazer, o papel social, profissional e sexual,
revelando sentimentos contraditérios de tristeza e satisfacdo. Santos (2008) e Ferré-
Grau et al (2008) destacam ainda as altera¢des da rotina e a menor disponibilidade de
tempo para si e para a execucdo de tarefas domésticas. No ambito profissional, em
alguns casos, o cuidador teve de faltar ao emprego, ajustar o horario, chegando
mesmo a rejeita-lo. Hd também evidéncias do afastamento das pessoas da esfera
familiar do cuidador e da pessoa cuidada e até mesmo conflitos intrafamiliares (Sousa

e Figueiredo, 2004).

Quando abordadas as estratégias de coping que corroboram com a resolucdo das
dificuldades/necessidades, estas emergem centradas nas emocgdes, no
estabelecimento de prioridades, nas crencas religiosas, na procura constante do lado

positivo da situacdo e na resposta dos apoios formais.

No estudo de Pereira e Soares (2012: 148) relativo aos familiares de doentes com UPP,
concluiram que as suas principais necessidades se centram ao nivel da formacdo sobre

os cuidados e ao do suporte financeiro:

As necessidades de informagcGo e de cariz econdmico também
emergiram como aspetos a considerar que, por sua vez, comportam

custos, na medida em que implicam uma resposta adequada por parte
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dos servicos de saude e sociais (custos tangiveis) e exacerbam o

sofrimento jd experienciado pelo doente e familia (custos intangiveis).

Torna-se evidente e importante a necessidade da informacdo no contexto do cuidador
informal, nomeadamente, nas Ulceras por pressdo, situacdo bastante desafiante
(idem). A formagdo origina uma melhor prestagdo de cuidados, mais direcionada as
necessidades potenciais e sentidas dos cuidadores. A formacgdo torna-se fundamental

para a organizacdo e qualidade destes cuidados.

A partir do estudo de Teixeira (2009) e relativamente a esta questdo, os cuidadores
referiram que receberam informacdo dos enfermeiros relacionada com a prestacao
direta dos cuidados, com o encaminhamento para outros profissionais e sobre os
materiais de prevencdo de Ulceras por pressao. Todavia, uma informacao relacionada
com os cuidados com o préprio cuidador e com o resto da familia ndo foram tema/
preocupacdo dos enfermeiros. Esta consideracdo também é confirmada no estudo de

Pereira e Soares (2012: 147)

Embora uma das intervengbes enunciadas tenha sido o apoiar, ndo se
enunciou a valorizagdo e consequente intervengdo dos enfermeiros a
nivel do impacto emocional e do sofrimento experienciado pelo doente e

familiares, devido precisamente as ulceras por pressdo.

As autoras Perlini e Faro (2005) e Neves (2007), por seu turno, ddo relevo aos encargos
financeiros acrescidos no domicilio. As necessidades de espago fisico e a sua
restruturacdo sao as mais constrangedoras, pois as condi¢cdes e os equipamentos sdo
determinantes para efetivar a ajuda, como por exemplo a mobilizacdo do idoso.
Implica, desta forma, bons recursos econémicos para sustentar estas mudancas nao
sendo passiveis de muitas familias, chegando nalgumas situacdes a recorrer a
empréstimos. Outros enfatizam as dificuldades na auséncia de transporte para os
servicos de saude, na oposicdo do idoso a prestacdo dos cuidados, no espaco
incompativel com este tipo de cuidado e no défice de preparagdo para prestar

cuidados (Diogo et al, 2005).
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A dimensdo econdmica dos cuidados antecipatdrios e preventivos necessarios numa
fase inicial contribui com um impacto negativo na qualidade de vida dos cuidadores,
sendo a situacdo socioecondmica um preditor forte na qualidade de vida mental e

fisica (Ekawall et al, 2004) quer do recetor, quer da restante familia.

2.2.Com sentimentos...

Na literatura analisada, verificam-se estudos centrados nos sentimentos do cuidador
informal / familiar, como principal responsavel de apoio ao individuo com problemas
de saude no seu domicilio, relacionados com as necessidades gerais da pessoa que

cuida e com as suas proprias necessidades.

Desta andlise emergem multiplos sentimentos, tendencialmente, negativos —
ressentimento, raiva, tristeza, revolta, angustia, depressdo, culpa, medo, soliddo
(Silveira, 2006; Brito, 2003; Almeida, 2005; Ferré-Grau et al, 2011), que devem ser
identificados e acompanhados com o objetivo de reduzir o sofrimento emocional do

cuidador (Ferré-Grau et al, 2008).

Tal como ao nivel das necessidades, também o impacto emocional/sentimental das
Ulceras por pressao no cuidador informal tem merecido pouca abordagem cientifica
sobre o assunto. A existente vai ao encontro de alguns dos sentimentos vivenciados
pela maioria dos cuidadores de pessoa dependente, acrescidos de alguns especificos

relativos a este tipo de feridas.

A experiéncia vivida pela pessoa portadora de Ulcera por pressdo encerra um conjunto
de respostas variadas de carater negativo relacionadas, ndo apenas com o desconforto
fisico e psicologico, mas também com efeito a nivel emocional. Estas respostas
também s3do percecionadas e sentidas pelas pessoas com as quais o doente se
relaciona, especificamente o seu cuidador (Baharestani, 2006; Brito, 2003; Pereira e

Soares, 2012).

O cuidador informal aceita/admite a responsabilidade da sua propria vivéncia, assim
como tudo o que gira a volta da pessoa que assume ao seu cuidado, pois Pereira, H.

(2011) considera-o como primeiro responsavel pela saide dos familiares dependentes
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tornando-se parceiro quase invisivel para os Servicos de Saude. A sua realidade de vida
¢ ainda mais complexa quando surge na pessoa cuidada uma ulcera por pressao,
despoletando uma diversidade de sentimentos associados as perdas e aos ganhos

relacionados com a realidade assumida.

Num estudo qualitativo efetuado numa ilha dos Agores- Terceira, com a finalidade de
compreender o impacto emocional e determinar os custos intangiveis que acarretam
as Ulceras por pressao junto de doentes e familiares, foram expressos pelos cuidadores
diversos sentimentos: angustia, preocupacao, sofrimento, depressao, injustica, revolta,
cansaco, aceitacdo e esperanca (Pereira e Soares, 2012). Outros estudos apontam o
choque e o medo como sentimentos que emergem no cuidador (Teixeira, 2009)

aquando do tratamento e da prevenc¢ao das Ulceras por pressao.

Durante o curso de uma doencga, e quando esta associada a presenca de Ulceras por
pressao, podem identificar-se varios impactos psicoldgicos e emocionais no cuidador.
A Ulcera por pressdo remete frequentemente para a preocupagdo / pensamento
acerca da vulnerabilidade pessoal do préprio doente dado que, ndo s6 a imagem
corporal sofre mudancas como também surgem aspetos/circunstancias/situacgdes, tais
como: o sofrimento patente, os odores e a dor, o isolamento social, a perce¢do que o
doente tem de si mesmo, de quem é, da sua autoestima alterada (Baharestani, 2006;

Teixeira, 2009).

Segundo Teixeira: “ A medida que a pessoa com ferida luta com o medo de incomodar
os outros, com o isolamento social, perda e de controlo e independéncia, possivel
desfiguramento e rejei¢cGo, também o cuidador luta” (2009: 26), porque entre o doente
e o cuidador estabelece-se um compromisso de interacdo humana de apoio, de
demonstracdo de presenca, sem reservas de tempo (Muccillo, 2006) que fomenta a
assisténcia continua por parte do cuidador, de modo a minimizar todos os aspetos
negativos provocados pelas Ulceras por pressdao sobre a pessoa doente e promover

todo o conforto e qualidade de vida que se lhe impdem.

“Quando uma pessoa ndo é capaz de atender as suas expectativas, ndo

é capaz de alcangar uma meta que é importante ou ndo é capaz de
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manter relacionamentos significativos, surge a angustia psicoldgica”

(Fitch, 2006: 74).

Esta angustia psicoldgica do doente pode manifestar-se através de ansiedade ou sob a
forma de depressao, sendo a primeira a mais evidenciada e sentida pelo cuidador que
passa a maior parte do tempo com o doente e que, ao fim de algum tempo, também
se sente esgotado (Fernandes e Galvdo, 2006), com dificuldade em lidar com a
situacdo, envolvido num sentimento prolongado de grande pena e de sofrimento,

associado a necessidade de tolerar a condicdo da angustia do doente.

Esta situacdo podera ser entendida através da identificacdo projetiva que, de acordo
com Cavallari e Moscheta (2007), é hoje entendida como uma forma de comunicacao
geradora de mudancgas psicolégicas. Um processo através do qual “(...) sentimentos
pertinentes ao Eu (paciente) sGo projetados no Outro (analista), criando um modo de

N~

ser entendido como ’se fizesse parte do outro.”” (p.45). A identificacdo projetiva ajusta
-se aos primérdios da relacdo empdtica, mas que pode ndo ser interiorizada e “ (...)
leva a perda de identidade e perda de nitidez nas fronteiras que delimitam o Eu e o
Outro.” (idem). Dai que, situacdes de grande fragilidade e vulnerabilidade humana,
como o doente dependente com ulceras por pressdo, proporcionam o confronto do
cuidador com a sua prdépria condicdo humana, a sua sensibilidade e o seu futuro. Este

confronto deverd ser bem gerido (Pereira, S. M. 2011) para ndo o bloquear e

inviabilizar a sua capacidade como prestador de cuidados.

A medida que a dependéncia do doente aumenta, crescem o desanimo, a frustracdo e
a tristeza do cuidador. A tristeza por algo que se poderia ter feito e ndao se fez por
desconhecimento (Baharestani, 2006), pela falta de condicdes fisicas e humanas, pela
situacao clinica do doente, pela impoténcia de prestar melhores cuidados, gerando a
sensacdo de culpa, a revolta ou de arrependimento. Por vezes, os cuidadores sentem-
se sozinhos e pensam que ninguém pode compreender o que estdo a sentir, podendo

ocasionar a situa¢des de desespero.
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Baharestani (2006) também refere o medo, como sentimento evidente nos
cuidadores, que surge com o avan¢o da doenca. Os cuidadores podem temer o futuro,
preocupam-se com a dor e o desconforto que a ulcera por pressao pode provocar, o
aparecimento de novas ulceras, temem desiludir o seu ente querido, os familiares e os
profissionais de saude. Qutros tém medo de perder o controlo da situacdo, da perda
da liberdade da gestdo do tempo pessoal, do descuido da sua prépria saude, da

capacidade de tomar decisdes, do descontrolo econdmico e financeiro.

Relativamente as feridas em si, segundo as conclusdes de Rocha (2009) num estudo
efetuado junto de um grupo de cuidadores informais aos idosos dependentes,
constatou que a existéncia de lesGes corporais no idoso condiciona a vida social do
cuidador informal, a planificacdo do seu futuro e a sua situacdo econdmica, assim
como o sentimento de dificuldade de lidar com a situacdo pela falta de conhecimento.
Este sentimento é gerador de stress. A adaptacao ao papel de cuidador informal é um
processo de origem motivacional (Rocha, 2009), mas, maioritariamente, sem
preparag¢ao para a responsabilidade assumida, relativamente aos conhecimentos e

compreensao das Ulceras por pressao.

Teixeira (2009: 125) refere que:

“ A visualizacdo das feridas causou, de inicio, um choque nos cuidadores
sendo que alguns referiram que o sentiram por observarem a realiza¢do
de desbridamento cortante e por ser uma pessoa da sua familia que

tinha aquela ferida”.

Neste sentido, também o medo da infecdo e o surgimento de novas ulceras o
proporcionam. O medo da ferida infetar também foi reconhecido por Hopkins et al
(2006). O desanimo, o medo, a repulsa e o evitamento, assim como a aceitabilidade e a
pena sdo identificados por Baharestani (2006) a quando do processo de evolugdo e
tratamento das feridas. Quando os cuidadores sdo mais informados aceitam e

participam no programa de prevencao de Ulceras por pressdo (Langemo et al, 2000).

Contudo, aspetos positivos e gratificantes emergem no cuidador informal no contacto

didrio com a realidade de um doente dependente com ou sem Ulceras por pressao.
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Neves (2007) aponta que ao longo de processo assistencial, a medida que os
cuidadores vao percecionando o decurso da doenga, surge a esperan¢a como aliada no
aumento do tempo de vida e na melhoria da qualidade de vida. Esta esperanga
promove empenho e dedica¢dao nos cuidados prestados, um sentimento de utilidade e
solidariedade que sdo assegurados pelo apoio e dedicacdo de profissionais de saude a
nivel fisica, emocional e espiritual e pelos recursos fornecidos pela comunidade onde a

diade, doente e cuidador, esta inserida.
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3. Ser cuidador informal: Que qualidade de vida?

O envelhecimento populacional conduz as pessoas ao confronto e consciencializagao
dos efeitos associados ao fim da vida. A filosofia subjacente aos cuidados centra-se na
compreensdao da unido, no cuidar entre a pessoa que recebe os cuidados e os seus
familiares (WHO, 2011). Tendo em consideracdao que “a doenga traz consigo um fator
emocional de regressGo, no sentido de acentuar sentimentos de fragilidade,
dependéncia, de inseguran¢a” (Cattani e Girardon-Peerlini, 2004), a qualidade de vida
torna-se o denominador comum na relacdo entre cuidador informal e o doente, com
implicagGes pessoais e sociais. A necessidade de clarificar o conceito de qualidade de
vida, conduz Molina e Agudelo (2006) a reconhecer que as varias definicbes de
qualidade de vida tém em comum a possibilidade que cada individuo tem de autogerir
a satisfacdo das suas necessidades basicas. Sustentado no conceito positivo de saude
expresso na Declaracdo de Alma-Ata “um estado completo de bem-estar fisico, mental
e social, e ndo simplesmente auséncia de doen¢a” (WHO, 1978), na década de 90, a
OMS clarifica o conceito de qualidade de vida como a “perce¢do do individuo sobre a
sua posigdo na vida, no contexto cultural e sistemas de valores no qual vive e na sua
relacdo aos seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupa¢ées” (WHO, 1997: 1). Este
documento refor¢a a amplitude do conceito de saude, na medida em que abrange, ndo
sO a saude fisica do individuo, mas também o seu estado psicolégico, grau de
dependéncia, relagbes sociais, crengas pessoais e as suas relagdes com o ambiente em
gue o sujeito vive (WHO, 1997). Neste sentido, Grelha (2009) reconhece o carater
plural e ndo universal da qualidade de vida enquanto conceito multidimensional
afetado de modo complexo pela saude fisica do individuo, estado psicoldgico, relagdes
sociais, nivel de independéncia e pelas suas relagbes com as caracteristicas mais
relevantes do seu meio ambiente, isto é, um conceito que traduz o bem-estar
subjetivo do doente, nas vertentes fisicas, psicolégicas e sociais. Revela-se interessante
referir a posicdo de Molina e Agudelo (2006) a qual reitera que o conceito de
gualidade de vida ndo é Unico, nem universal, mas individual, varidvel e dindmico: cada

pessoa constréi o seu préprio conceito de acordo com as circunstancias vivenciais.
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As pessoas que se tornam cuidadores informais assumem o cargo por varias razoes.
Contudo, Boff (1999) assume que o cuidado encontra-se na esséncia do ser humano,
intrinseco a tudo e motivador de tudo o que realiza expressando-se ao longo da vida. O
homem é “um ser de cuidado” (Boff, 1999: 35). O estudo de Lavinsky e Vieira (2004)
revela que o cuidado é um exercicio do eu. Nao se trata simplesmente de uma
imposicdo, mas algo que se torna satisfatério devido aos tragcos que se fortalecem na
oportunidade intensa de retribuir cuidados recebidos pelo cuidador no passado.
Assim, é observado por estes investigadores que, na resposta do cuidador as situacdes
de instabilidade emocional e desconforto fisico e dor do doente, o cuidador investe no
amor, carinho e atencdo de forma a fortalecer a paciéncia necessaria e minimizar ou
superar as dificuldades emocionais que surgem durante o processo de cuidar. Trata-se
de “um sentimento natural e subjetivo ligado a um compromisso que foi sendo
construido ao longo da convivéncia familiar” (Cattani e Girardon-Peerlini, 2004). Cuidar
pode proporcionar satisfacdo pessoal, tal como sentir-se Uutil e necessario;
experimentar um sentimento de dever cumprido; ser responsavel pelo outro, sentir
gue cada gesto do cuidar é o maximo que pode ser feito naquelas circunstancias
(Molina e Agudelo, 2006). Neste sentido, estes beneficios relacionam-se com um
crescimento pessoal, autorrealizacdo e reciprocidade que, segundo Grelha (2009)
implicam uma aprendizagem constante, mediante as necessidades fisicas e bioldgicas

do doente.

Para as investigadoras Cattani e Girardon-Peerlini (2004), embora os cuidadores
encontrem no afeto uma motivagao, evidencia-se que o cuidar manifesta um traco
cultural, ja que estard sempre acompanhado de valores impostos pela cultura familiar,

isto é, pelos direitos, deveres e obriga¢cdes dos membros da familia.

Assim, ao cuidador familiar é apresentada a necessidade de incorporar a
nova realidade no seu quotidiano, muitas vezes drdua e desgastante,
conforme o que o idoso doente apresenta, e conviver com ela (Cattani e

Girardon-Peerlini, 2004: 6).

Para estes investigadores, o exercicio do cuidar é uma constante aprendizagem que se

torna, na maioria das vezes, dificil pela inexperiéncia do cuidador. Esta constante
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adaptacdo torna o cuidador num autodidata que exige redefinir e redesenhar o seu

papel em relagdo as tarefas do quotidiano e do cuidado.

Na situacdo complexa do cuidar, Molina e Agudelo (2006) analisaram a qualidade de
vida dos familiares cuidadores, com particular atencdo a percecao dos sentimentos
experimentados pelos cuidadores, durante o processo de cuidar. As cuidadoras
entrevistadas manifestaram sentimentos variados e ambiguos, afins e contrérios, de
acordo com o momento do relato da experiéncia: sentimentos de aceitacdo e de
satisfacdo com o cargo ou sentimentos adversos e de insatisfacdo. Contudo, no estudo
de Crespo e Lépez (2007), numa apresentacdo do programa “Como manter o seu bem-
estar”, é feita uma avaliacdo clarificadora e integral das consequéncias do cuidar,
tendo no seu ambito de estudo, quer os efeitos de cardcter negativo, quer as eventuais
repercussdes positivas, associadas ao enriquecimento e crescimento pessoal. Por
conseguinte, diagnosticaram-se problemas emocionais, registando-se depressoes,
crises de ansiedade, stress e alguns transtornos psicopatoldgicos que resultaram no
consumo frequente de psicofdarmacos, nomeadamente ansioliticos, desde que se
tornaram cuidadores permanentes. Estes investigadores concluem que este estado
emocional relaciona-se com as caracteristicas inerentes a situacdo do cuidar, com a
valoriza¢ao que o cuidador tem de si mesmo e com o0s recursos pessoais de que dispde

para lidar com a situagao.

Assim, o estado de ansiedade e depressao associa-se a perce¢ao que o cuidador tem
da sua responsabilidade, as horas sucessivas de cuidado, a sua baixa autoestima, a
insatisfacdo em relacdo ao apoio social e a uma frequente utilizacdo de estratégias de
coping centradas no alivio das suas emocdes. O ato de cuidar ndo é necessariamente
curar, pelo que pode desenvolver o sentimento de impoténcia resultante da
impossibilidade de devolver ao ente querido o seu bem-estar e a sua autonomia

perdida.

Como vimos no capitulo anterior, também Bonet (2009) nos apresenta o ato de cuidar,
numa perspetiva de género, atendendo que as mulheres continuam a ser aquelas que
se ocupam das tarefas domésticas e das responsabilidades familiares e por ineréncia,

sdo aquelas que se responsabilizam pela prestacdo de cuidados a familiares doentes.
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No seu estudo, a investigadora defende que ao revelar-se uma tarefa intensiva em
termos de trabalho e tempo, cuidar constitui, em muitos casos, um obstaculo para a
integracdo no sistema produtivo, originando dificuldades econdmicas, com impacto no
cuidador e doente. A par desta desigualdade social, a investigadora refere uma maior
prevaléncia do “sindrome do cuidador” neste grupo de cuidadores, enquanto conjunto
de manifestacdes fisicas (cefaleia, insdnias, dores articulares), psiquicas (stress,
ansiedade, irritabilidade, sentimentos de culpa), de alteracdes sociais (isolamento,
abandono, soliddo, erosdao nos relacionamentos, perda de tempo livre), bem como
problemas laborais como absentismo, baixo rendimento laboral e perda do posto de
trabalho. A investigacdo de Molina e Agudelo (2006) refere claramente que as

cuidadoras entrevistadas

Ndo percebiam que estavam a assumir um trabalho quotidiano,
complexo, que merecia a assisténcia de outros sectores sociais para a
sua realizacdo, a fim de minimizar consequéncias infelizes na sua

qualidade de vida (p. 48).

Por conseguinte, no ambito do cuidado familiar, o papel de cuidadora passou
inadvertido, invisivel quer para a prépria familia, quer para as proprias cuidadoras
implicadas. Para estas investigadoras, a invisibilidade conferida ao cuidado, a falta de
reconhecimento de estatuto de trabalho levam a falta de garantias sociais, laborais e
legais intrinsecas a um trabalho. Assim, destaca-se na dimensao emocional do ato de
cuidar, as situacdes de esquecimento de si e de isolamento vividas pela pessoa que
cuida: os interesses, motiva¢des espectativas do projeto de vida s3ao remetidos para
segundo plano, representando uma perda da autoestima, do seu papel social,

abandono, solidao e reclusao.

Segundo Amendola et al (2008), o numero de pessoas que habitam na mesma
residéncia podem significar uma maior rede de apoio pela sua proximidade e
disponibilidade na ajuda ao cuidado. Contudo, apesar do estudo ter demonstrado que
a presenca de um companheiro é benéfica na reducdo de sentimentos de solidao e
maior apoio, podem ocorrer situagdes em que a sua presencga pode constituir um fator

stressor para o cuidador.’
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Neste sentido, a publicagdo WHO (2011) e muitos outros estudos nomeadamente
Buchanan e Huang (2011); Lavinsky e Vieira (2004); Crespo e Lépez (2007); Grelha
(2009); Ferreira (2009) e Ekwall e Hallberg (2007) defendem que incrementar o apoio
social aos cuidadores munindo-os de competéncias técnicas cria condi¢bes que
facilitam a sua tarefa, proporcionando uma vida fisica, mental e social mais saudavel.

Os investigadores Crespo e Lopez (2007: 4) revelam-se claros ao afirmar:

A notdvel influéncia da valorizagdo dos cuidadores bem como dos
recursos disponiveis sublinha a importédncia de considerar o cuidador
como uma pessoa ativa, que dd sentido ao processo de cuidar e as suas
consequéncias, mais do que uma pessoa passiva que simplesmente

padece e suporta a situagdo.
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4. Ser cuidador informal: Que sobrecarga?

Uma pessoa em situacao de dependéncia requer a ajuda de outra para satisfazer as
suas necessidades humanas badsicas, ou seja, “exige” um cuidador. Mas prestar
cuidados a uma pessoa em situacdo de dependéncia representa uma tarefa dificil mas

que, facilmente, pode comprometer o bem-estar de quem cuida.

No domicilio, os cuidados sdo prestados por membros da familia e surgem por diversas
razoes: o desejo do cliente em permanecer na residéncia, o alto custo econémico dos
recursos formais e os habitos culturais das familias em manter o familiar em casa
(Carretero et al, 2009). Como consequéncia, a responsabilidade da maioria dos
cuidados a estas pessoas dependentes, a curto ou a longo prazo, recai sobre os
cuidadores informais. Este ato de assistir alguém, embora vangloriante e honoroso,
exige frequentemente uma capacidade fisica e mental excessivas, traduzindo-se num

fator de stress cronico, o qual poderemos designar por sobrecarga.

Historicamente, o conceito de sobrecarga é proveniente da lingua inglesa e conhecida
internacionalmente pela expressao caregiver burden. Remonta a década de 60, em
que Grad e Sainsbury (1963), pela primeira vez na literatura cientifica, o definiram
como sendo vivido pelos membros da familia quando cuidavam dos seus familiares

afetados apenas por doencas mentais.

Na década de 80, Zarit e os seus colegas forneceram fortes contributos para a evolucdo
do conceito, identificando a sobrecarga como “state resulting from the action of taking
care of a dependente elderly person, a state wich threatens the physical and mental
health of caregiver” (Zarit, 1989:459), ao que George e Gwyter (1986)
complementaram como sendo a persistente dificuldade para prestar cuidados
conjugada com os problemas fisicos, emocionais e psicolégicos experimentados pelos
cuidadores quando cuidam de um familiar incapacitado ou com algum tipo de
deterioracdo. Braithwaite (2000) acrescenta ainda que esta dificuldade resulta da
desordem causada por lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental da
pessoa cuidada, bem como da percecdo subjetiva das ameacas as necessidades

fisioldgicas, sociais e psicolédgicas do cuidador.
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Atualmente, apesar das varias investigacOes realizadas nas ultimas trés décadas, a
sobrecarga do cuidador continua a ser um termo amplo, com muitas definicdes, mas
com varias vertentes comuns (Friss, 2002). Para alguns autores a sobrecarga resulta
das repercussdes negativas para o cuidador informal a nivel fisico, emocional, nas
relacdes familiares, no trabalho e a nivel econdmico, derivadas da prestacdo de
cuidados (Pearling et al, 1990, Gaugler et al, 2000; Mockus Parks e Novielli, 2000).
Outros, acrescentam que se trata de uma reacdo negativa a prestacdo de cuidados,
gue surge quando este é exposto a novas exigéncias de cuidados ou quando estas
exigéncias se intensificam. Estas exigéncias tornam os cuidadores incapazes de se
adaptar ou modificar as suas estratégias para dar resposta com cuidados efetivos

(Papastavrou, 2007).

Em varios estudos gerontoldgicos realizados, no sentido de demonstrar a
multidimensionalidade da sobrecarga do cuidador, evidenciou-se que as dimensdes

gue a influenciam assentam em duas componentes: uma objetiva e outra subjetiva.

A dimensdo objetiva refere-se as atividades e acontecimentos diretamente associados
ao desempenho do papel do cuidador no apoio as tarefas diarias e resolucdo dos
problemas: emprego, vida social, lazer, etc. Por sua vez, a dimensdo subjetiva diz
respeito as rea¢des emocionais, sentimentos e emocdes, relacionadas com as
atividades e acontecimentos decorrentes do desempenho do papel de cuidador:

diminuicdo do sentido de humor, ansiedade ou depressado (Sequeira, 2007).

Desta forma, varias pesquisas demonstraram que a sobrecarga do cuidador ndo pode
ser resumida num conceito Unico. Abrange multiplas dimensGes sujeitas a
variabilidade individual e cujo processo de adaptacdo varia com o periodo dos
cuidados (Zarit, 2002). Pearlin e Skaff, desde 1995, assumem uma abordagem
multidimensional para descrever como o cuidar é convertido numa sobrecarga para
alguns individuos, podendo levar a reagdes fisicas e psicolégicas no cuidador. Assim,
defendem a influéncia das caracteristicas contextuais do cuidador e do destinatario,
como por exemplo as varidveis sociodemograficas e a adaptacdo do cuidador ao

processo de stress resultante do cuidar.
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Entre as varidveis demogréaficas do cuidador informal, realcamos aquelas que sdo
fatores desencadeadores de altos niveis de sobrecarga: a idade jovem (IPA, 2002); ser
do género feminino (Chappell e Reid, 2002; Navaie-Waliser et al 2002); ser cOnjugue
da pessoa alvo de cuidados em detrimento dos filhos, devido a maior proximidade
emocional e fisica (Gaugler et al, 2000; Garcés, 2009); ndo ter escolaridade; dedicar
muito tempo a prestacdo de cuidados; ndo receber apoio/ajuda de um cuidador
secunddrio (Garcés, 2009); o baixo nivel econdmico; o fato de ter um emprego para
conjugar, (Navaie-Waliser et al, 2002). A relagao estabelecida com o recetor dos
cuidados e a proximidade fisica também induzem o aumento da sobrecarga (Garcés,
2009; IPA, 2002). Também o facto de os doentes apresentarem alto risco de
desenvolver Ulcera por pressdo é potenciador de sobrecarga, dado que no domicilio, a
responsabilizacdo pela prevencdo recai totalmente sobre o cuidador informal, o que
Ihe incute elevado nivel de tensdo (Murayama et al, 2004). Por outro lado, a
disponibilizacdo de recursos materiais de prevencdo contribui para a reducdo da

sobrecarga (Jonsson et al, 2005).

Em estudos desenvolvidos por Harwood em 2004, encontrou-se uma correlacdo
negativa entre dependéncia fisica e sobrecarga, bem como um estudo de Papastavrou
(2007), concluiu que cuidadores com ensino superior e melhor remuneragdo

profissional apresentaram menores niveis de sobrecarga.

Na nossa sociedade, os familiares mais préximos tém-se revelado o principal foco na
prestacdo de cuidados informais e a medida que a situacdo de dependéncia progride,
aumenta a complexidade da resposta a nivel de cuidados. O cuidador informal
acompanha de forma continua e intensa a pessoa alvo de cuidados, satisfazendo uma
multiplicidade de cuidados e servicos que se podem estender desde os cuidados
pessoais - cuidados de higiene, alimenta¢do, protecdo, mobilizacdo/transferéncia,
atencao, conforto, seguranga, tratamento, repouso e socializa¢dao - ao desempenho de
tarefas domésticas, o que concorre para se tornarem fatores desencadeantes de

tensao.

Com o aumento do tempo semanal ocupado na prestagao de cuidados, aumenta a

percecdo da falta de tempo para si, para atividades de lazer, relagdes sociais, que se
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associam muitas vezes a uma maior sobrecarga e a um menor suporte social (Chappell
e Reid, 2002). Para Stoltz (2004) os cuidadores de idosos dependentes vivenciam uma

perda de liberdade e um isolamento social.

Ao nivel da vida profissional, Gongalves (2006) refere que a tarefa de ser cuidador
induz limitacdes desde a reducdo ou reajustamento das horas de trabalho até ao seu
abandono, o que Grunfeld et al (2004) e Vilela (2006) complementam dizendo que

com estas perdas da-se o aumento dos problemas financeiros na familia.

No desempenho deste papel, Santos (2005) refere que, a nivel fisico, os cuidadores
tém a sensacdo de desgaste gradual da sua condicdo de saude, mostrando-se mais
frageis, depressivos e com maior prevaléncia de doengas crdénicas que se vao
agravando conforme o aumento da idade. Ao que outros autores acrescentam:
avaliacdo negativa da sua proépria situacdo de saude; disturbios psicossomaticos e
imunoldgicos; problemas cardiovasculares; incapacidade fisica de dar resposta as suas
atividades de vida didrias; tornam-se pouco envolvidos na adocdao de comportamentos
de saude preventivos e na procura de ajuda de saude — (Yee e Schulz, 2000; Lee et al,
2003; Karsch, 2003; Grunfeld et al, 2004). Estas debilidades surgem como
consequéncia do volume de cuidados prestados diariamente e do compromisso de

manter a pessoa na sua residéncia (IPA, 2002).

E importante salientar que a sobrecarga do cuidador pode levar, além do seu préprio
comprometimento, a consequéncias negativas para a pessoa que é alvo de cuidados,
nas quais se incluem a prematura institucionalizacdo e os maus tratos (Logdson et al,
1999; Mockus-Parks e Novielli, 2000), como também a curto ou longo prazo, para o
préprio sistema de saude. Estas refletem-se na pressao financeira, na medida em que

também o cuidador ird necessitar de cuidados de saude (Havens, 1999).

A prestagao informal de cuidados constitui, como relatado anteriormente, um fator
desencadeante de doenga e riscos dos cuidadores apresentarem problemas de ordem
fisica ou mental, com repercussées na sua qualidade de vida. Estas inferéncias devem
ser alvo de preocupacdo por parte dos profissionais de saude, ndo so pelos efeitos da
doenga em si, mas também porque podem impossibilitar o cuidador de prosseguir os

cuidados a pessoa que tem a seu cargo (Santos, 2005).
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Face ao conjunto de consequéncias inerentes a niveis de sobrecarga do cuidador,
torna-se necessario definir estratégias para minimizar estes efeitos. Se a sobrecarga
depende essencialmente das caracteristicas do cuidador, entdo a reducdo do nivel de
sobrecarga oferecendo mais servigos ao cuidador deveria ser uma prioridade para os
responsaveis pela planificacdo e implementacdo de servicos. Estas intervencdes
podem estar dirigidas a substituir o cuidador nas tarefas mais pesadas de cuidado ao
cliente ou mesmo centradas no proprio cuidador — apoio individual, reunides

familiares, grupos de apoio (Cerrato et al, 1998).

Laham, (2003) cita estudos em que se constataram ganhos significativos em doentes e
familias atendidos por uma equipa de assisténcia domicilidria multidisciplinar
coordenada, dado que principalmente as orienta¢les recebidas e 0 acompanhamento
nos cuidados trouxeram para os cuidadores um sentimento de amparo e seguranga no

exercicio das suas tarefas.

Outra vertente importante é a existéncia de uma adequada fungao familiar, pois
funciona como suporte ndo s6 para a pessoa que necessita de cuidados, mas também
para o cuidador, no sentido de minimizar a sobrecarga e os efeitos negativos desta no
seu estado de saude fisica, mental e social, tal como para evitar que se sinta afetado

economicamente pela prestacao destes cuidados (Roca-Roger et al, 2000).

Cabe finalizar, referindo que a sobrecarga pode ser reduzida se o cuidador recorrer a
dois tipos de mediadores: estratégias de coping e suporte social, justificado com o
facto de que as estratégias focadas no problema tém demonstrado ser mais efetivas
do que a tentativa de alivio dos efeitos da sobrecarga (Pearlin e Skaff, 1995; Mockus-

Parks e Novielli, 2000).

57



58



5. Ser cuidador informal: Que satisfacao?

O papel de cuidador surge num contexto de dependéncia da outra pessoa, em virtude
de situacdes de agudizagdo ou cronicidade que induzem alteragdo das suas
capacidades funcionais e, para o cuidador, tendem a tornar-se experiéncias dramaticas
e traumaticas. Por esta razdo, a situacdo de doenca ndo é, comummente associada a

aspetos positivos nem geradora de satisfagao.

Até a década de 90, a investigacdo efetuou um maior investimento na vertente menos
positiva do ato de cuidar do outro — as condicionantes quotidianas, a sobrecarga, as
perdas, a ocupacdo de tempo, os impedimentos - que, ainda hoje em dia o
caracterizam. A partir desta década inicia-se uma maior preocupacdo com os aspetos
positivos inerentes a este papel e, a valorizagdo que se torna a nobreza de cuidar de
alguém — a satisfacdo, o sentimento de utilidade para o outro, o gosto de proporcionar
o bem-estar. No entanto, ainda é escasso o conhecimento sobre os preditores de
aspetos positivos e da satisfacdo sentidos pelos cuidadores informais (Martinez e

Picazo, 2008).

O interesse em investir em estudos na dimens3dao positiva do cuidar tem-se
demonstrado importante para o desempenho desta funcdo e para a propria relacao
cuidador informal-doente, considerando-se que funcionam como fatores protetores
para o cuidado informal (Goncalves Pereira et al, 2009), além de que o enfoque
centrado nas virtudes e nas forcas humanas potenciam o bem-estar dos individuos e

impulsionam a transformac¢do da a¢do (Marujo et al, 2007).

A pessoa que cuida apresenta-se com este legado, para além do contexto mais
abrangente da sua vida quotidiana, ocupando a maior parte do tempo no exercicio
desta funcdo. Assim, ndo poderemos descurar o fato de que a satisfacdo no
desempenho desta atividade condiciona ou potencia a sua prépria satisfacdo com a
vida, que engloba a totalidade das suas fung¢des quer a nivel pessoal, profissional e
familiar. Iremos assumir como conceitos similares: satisfacdo, satisfacdo em ser

cuidador e satisfagdao com a vida.
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Satisfacdo (com a vida), bem-estar e qualidade de vida ainda se apresentam como
conceitos sem uma distingdo clara nas suas defini¢gdes, sendo por vezes utilizados com
o mesmo sentido. Ryff (1996) sugere que a satisfacdo com a vida é uma dimensdo do
bem-estar, em que o campo subjetivo deste compromete questdes acerca de como a

pessoa avalia a sua vida tanto no presente como no passado.

Diener et al, (2003) defende que estas avaliagdes incluem, tanto as rea¢cdes emocionais
perante as vivéncias como o humor, as satisfacGes pessoal e profissional. Ainda,
relativamente ao bem-estar, o autor refere que este n3do é mensurdvel
unidimensionalmente na medida em que a satisfacgdo com a vida, o bem-estar e a

gualidade de vida sdo produto de uma construcdao multidimensional.

As experiéncias de ser cuidador de pessoas dependentes sdo variadas e nem em todas
se denota o comprometimento da saude fisica e mental. Se o cuidador possuir os
recursos adequados e bons mecanismos de adaptacdo, esta experiéncia de cuidar do
outro ndo terd de ser necessariamente frustrante, podendo-se encontrar aspetos

gratificantes (Farran et al, 1991; Lépez et al, 2005).

A este respeito, Martinez e Picazo (2008) referem que ndo é na doenca em si que se
captam os elementos positivos, mas sim no processo pessoal do cuidador que
acompanha o familiar doente e na sua capacidade para ir superando os problemas. Ao
que Kramer (1997a) e Loépez et al (2005) acrescentam, que os aspetos positivos
encontrados pelos cuidadores no seu papel de cuidar sdo mais do que a auséncia de
doenca, representando os ganhos e as recompensas percebidos subjetivamente e a
experiéncia de crescimento pessoal, que ocorre como resultado dos cuidados
prestados e da relacdo estabelecida com a pessoa alvo de cuidados e os agentes de

apoio que os envolvem.

Quando se trata dos sentimentos de identidade do cuidador diante das atividades de
cuidar do idoso, os dados revelam que a maioria percebe o cuidado como algo que o
dignifica como pessoa ou como cumprimento de um dever moral e de principios
religiosos, satisfacdo pela manifestacdo de gratiddo pela pessoa, reconhecimento da
familia e da comunidade (Gongalves, 2006). Neste sentido, também Laham (2003)

refere que a histéria de relacionamento afetivo que o cuidador mantém com a pessoa,
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em que sdo atribuidos significados de retribuicdo de cuidados anteriores e de carinhos
recebidos no passado, consideram-se elementos potencialmente satisfatérios e

gratificantes na situacdo de prestacao de cuidados a um familiar.

Os cuidados poderao afetar a pessoa de diferentes formas: positiva ou negativamente,
dado que a sua duracdo e a exigéncia inerente a dependéncia podem ser explicacées
para a sua satisfacdo. Os cuidadores por um periodo prolongado apresentam menor
satisfacdo com a vida (Borg e Hallberg, 2006). Pelo que também, Archbold et al (1990)
afirma que a pressao sentida no desempenho do papel de cuidador condiciona a sua
satisfacdo. Almberg et al (1997) indica ainda que as pessoas com deméncia, saude
diminuida, limitacdes a nivel social e com uma lacuna na perspetiva positiva de si
mesmas induzem uma maior exigéncia no acompanhamento e uma menor satisfacdo
por parte dos cuidadores. A estes aspetos podemos acrescentar que a diminuicdo da
satisfacdo se associa a existéncia de parcos recursos sociais, situacdao de desemprego, a
falta de descanso durante a noite, a saude debilitada do proprio, bem como a

recorréncia no desempenho do papel de cuidador (Borg e Hallberg, 2006).

Ao longo do processo de cuidar de um familiar, grande parte dos cuidadores
experimenta aspetos positivos, que sustentam a satisfacdo pelos cuidados que
prestam. Em 1989, Ryff desenvolveu uma perspetiva mais positiva dos cuidados
assente em seis fatores: o crescimento pessoal, o propdsito da vida, a autonomia, o
controlo do meio envolvente, relagbes positivas com os mais préoximos e a
autopercecdo. Posteriormente, Lawton et al (1991), identificaram que os aspetos
positivos vivenciados pelos cuidadores se centram em sentimentos de prazer, na
satisfacdo pessoal, na proximidade com o doente, no aumento da autoestima e do

proprio sentido da vida.

Com o intuito de perceber as variancias da satisfacdo de ser cuidador e, suportando-
nos em diferentes estudos, verificaram-se algumas diferencgas. Ao nivel do género dos
prestadores de cuidados informais, para Motenko (1989) se a relacdo de proximidade
gue existia antes da dependéncia entre pessoa cuidada e cuidadora do sexo feminino
se mantém, a satisfacdo aumenta. Yee e Schulz (2000) consideram que as cuidadoras

com menores niveis de ansiedade e depressdao induzem em maior satisfacdo nos
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cuidados que prestam. J& os cuidadores de género masculino apresentam maior
satisfacdo quando sdo saudaveis, quando as suas redes sociais sdao melhores, quando
apresentam menores conhecimentos ou quando as suas estratégias de coping se

focalizam no problema que Ihe surge (Kramer, 1997b).

Tarlow et al (2004) e Ekwall e Halberg (2007), de acordo com os seus estudos, também
defendem a existéncia de diferencas entre o género do cuidador e a sua satisfagao,
pois os homens estdo mais satisfeitos, percecionando o ato de cuidar como uma fonte

de enriquecimento pessoal.

A idade do cuidador é comparada com a satisfagcdao por Salin et al (2009), concluindo

gue os cuidadores mais novos apresentam maiores indices de satisfacao.

Ha também diferencas na satisfacdo de prestar cuidados relacionadas com o
parentesco, no que refere aos conjuges (Lawton et al, 1991). Para estes, a sua
satisfacdo ndo se correlaciona com os cuidados dirigidos a sintomatologia da doenca,
nem com a quantidade de tempo gasto no cuidado ou ao seu préprio estado de salde,
pelo contrario, associa-se ao seu bem-estar emocional. A este nivel, também Eriksson
et al (2005) consideram que a satisfacdo com a vida se encontra significativamente
relacionada na forma como funciona a relacdo dos intervenientes no seu dia-a-dia. A
pessoa que se torna cuidadora adquire este papel, na maioria das situagdes, pela
relacdo afetiva ou de proximidade estabelecida com a pessoa alvo dos cuidados. Esta
relacdo estabelecida e consolidada também influencia a satisfacdo do cuidador, pois
este sé atingird o seu bem-estar quando o bem-estar do outro se evidenciar também

(Bookwala e Schulz, 1996).

A sobrecarga do cuidador informal evidencia-se como um fator de relevo no que
concerne a sua satisfacdo, pois a sobrecarga aumenta quando se verifica insatisfacdao
do cuidador, apresentando-se como uma potencial vulnerabilidade deste, afetando os

cuidados prestados (Palmer e Glass, 2003).

Especificamente em Portugal, e centrando-nos em estudos em que a populagdo é
constituida por cuidadores de idosos dependentes, verificAmos a sua parca existéncia

e todos sdo de cariz quantitativo.
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Goncgalves (2008) num dos seus estudos com cuidadores de idosos com deméncia,
mostrou um valor médio de satisfacdo de 37,3 (11-55) na escala Positive Aspects of
Caregiving, revelando que os cuidadores valorizavam os aspetos positivos na sua

experiéncia.

Outro estudo nacional do mesmo autor, utilizando a mesma escala, com 116
cuidadores de pessoas idosas com diagndstico de deméncia, revelou um valor médio
de 39,8 e um desvio-padrdo de 9,1, levando os autores a concluir que existia uma

valorizacdo dos aspetos positivos de ser cuidador (Goncalves Pereira et al., 2010)

Paradoxalmente a estes resultados, em 2009, Figueiredo et al estudaram dois grupos
de cuidadores de idosos dependentes. Um grupo de cuidadores de idosos com
deméncia e outro de idosos sem deméncia e ambos revelaram baixa satisfacdo com a
vida, evidenciando-se menor satisfacdo daqueles que cuidavam de idosos com

deméncia.

Face ao exposto, diferentes tipos de suporte como a promocdo de periodos de pausa
ao cuidador, a integracdo em grupos de reflexdo entre cuidadores e a ajuda ou
aconselhamento por profissionais poderdo aumentar a satisfacdo dos cuidadores
informais (Borg e Hallberg, 2006). Ao que o mesmo autor acrescenta que, o
conhecimento da satisfacgdo do cuidador e dos fatores que contribuem para a

diminuicdo da mesma tornam-se ferramentas Uteis para um adequado suporte a estes.

Finalizamos com a perspetiva de Low et al (1999) e Fugl-Meyer et al (1991) que
consideram a satisfacdo de ser cuidador como um resultado importante na
reabilitacdo ndo so para a pessoa doente como também para aquele que esta préximo

de si— o cuidador.
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PARTE Il - DO PROBLEMA AO METODO DE INVESTIGACAO

Nesta parte é exposto o modo como foi desenhado o estudo empirico, considerando o
seu enquadramento e os objetivos que norteiam a investigacdo. E efetuada uma
primeira abordagem sobre o problema em estudo onde sdo explicitados as questdes
de investigacdo bem como os objetivos delineados. E descrito o meio envolvente onde
este decorre — Arquipélago dos Acores. Aborda-se o tipo de estudo descrevendo os
métodos de estudo utilizados. Seguidamente, alude-se a populagdo estudada com
referéncia aos fatores de inclusdo e as caracteristicas essenciais dos sujeitos do estudo.
Também se procede a caracterizagdo dos instrumentos de recolha de dados utilizados
seguida pela apresentacdo da estratégia de recolha. Por Ultimo, evidenciam-se os

procedimentos de andlise dos dados utilizados.

1. Defini¢ao do problema

As Ulceras por pressdo, pela etiopatogenia que as caracterizam, apresentam uma série
de repercussdes tanto para o individuo que as possui, bem como para os seus

envolventes - cuidador e familia e, em ultima instancia para o sistema de saude.

A pessoa com UPP vivencia experiéncias como a dor, a alteracdao da imagem corporal,
a dependéncia, o risco de infecdo sistémica, o que aumenta o grau de morbilidade e de
mortalidade. Por sua vez, os cuidadores familiares também s3o afetados pela situacao
do seu ente querido pelas alteragdes no seu quotidiano e na sua dinamica pessoal ou
profissional (Pereira e Soares, 2012), o que influencia a qualidade dos cuidados

prestados.

Tendo em conta os resultados de um estudo epidemiolégico desenvolvido na regido,
com base em amostragens, a prevaléncia das UPP’s ascende aos 9% no conjunto dos 3
niveis de cuidados: domicilidrios, hospitalares e geriatricos (Grupo ICE, 2008). Nesse
mesmo estudo, os cuidados domicilidrios sdo aqueles que apresentam maiores indices

de prevaléncia, com 18,5%. Rodrigues e Verdu, em 2011 estudaram a prevaléncia real
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com base na populacdo acoriana, para os cuidados domicilidrios e obtiveram um valor

de 26,5%.

A evolucdo demografica atual, que tende para o aumento do envelhecimento da
populacdo, ndo beneficia o panorama das UPP’s, visto que um dos fatores de risco
para o seu desenvolvimento é a idade, a qual estdo inerentes aspetos patoldgicos e de
morbilidade. Este panorama, ndo sendo alheio ao Arquipélago dos Acores e associado
a empregabilidade da maioria dos membros familiares, também se traduz em
preocupacdes no que se refere a disponibilidade de cuidadores informais e as suas
condi¢cbes para dar uma resposta efetiva de cuidados. Estes aspetos despertam-nos a

atencdo sobre as suas condicdes fisicas e psiquicas para a atuacgao.

Nesta linha de andlise global, a situacdo de restricdo econdmica atual, a qual também
afeta o cuidador, também nos preocupa pela influéncia que podera exercer sobre a
sua atividade, principalmente na aquisicdo de recursos necessarios em funcdo das
necessidades do familiar que apresenta UPP, bem como a suscetibilidade que
apresenta a nivel profissional pelas alteracdes que o quotidiano da prestagdo de
cuidados lhe imp&e. Pode diminuir a sua rentabilidade profissional e o tempo laboral,
0 que se traduz na reducdo das receitas para colmatar o aumento das despesas
promovidas pela situacdo do familiar. Por outro lado, também as instituicdes de saude
tém sido privadas economicamente, refletindo-se na sua capacidade de resposta as
necessidades da populacdo, nas quais se inclui o acompanhamento aos cuidadores

informais de pessoas com UPP.

Os cuidados de saude tem vindo a sofrer algumas restruturagdes e o que se verifica é
uma predisposi¢cdo para a diminuicao do tempo de internamento em institui¢cdes de
cuidados diferenciados (Imagindrio, 2004), pois o facto de ter uma UPP ndo prolonga a
sua estadia, potenciando a alta dos doentes para o domicilio. Esta situacdo induz uma
necessidade de cuidadores familiares e de recursos para o apoio efetivo. Além de que
estes cuidadores necessitam de uma preparagdo para o desempenho das fung¢des que,
subitamente irdo assumir e, concomitantemente, uma prepara¢cdao mental para o novo

papel que lhe é imposto, acrescido das mudancas pessoais inerentes.
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O papel de cuidador de um doente com estas caracteristicas de dependéncia gera
frequentemente o desgaste do cuidador colocando-o em risco de sobrecarga fisica,
emocional, social e econdmica. As suas manifestacdes assentam numa reducdo da
vitalidade, do desempenho fisico e social, podendo causar sentimentos de frustracao,
culpa, raiva e até de subestima por se sentir incapaz de cumprir plenamente o seu

papel (Carpenito, 2002).

Deste modo, a qualidade de vida dos cuidadores é influenciada de forma negativa ou
positiva dependendo das estratégias que estes adotam, ou seja, o modo como gerem
situacdes face ao stress promovido pela prestacao de cuidados (Figueiredo e Sousa,
2002).

A equipa de enfermagem é o grupo de profissionais de saude que acompanha com
maior frequéncia os cuidadores no seu domicilio. No entanto, este acompanhamento
nem sempre é o desejado face as necessidades que apresenta, pois o volume de
trabalho para dar resposta na comunidade restringe- Ihe a maior permanéncia. Assim,
se considerarmos que o cuidador é um agente de cuidados que nao recebeu formacgao
prévia para esse efeito, as lacunas de conhecimento e de capacidade serdo recorrentes
a medida que se vai incorporando no papel de cuidador. Face a isto, faz-nos sentido
pensar se este acompanhamento por parte dos profissionais de salde corresponde as

expectativas e as necessidades reais do cuidador.

As necessidades dos cuidadores informais dependem da sua condi¢dao individual,
variando consoante diversos fatores: o grau de dependéncia do idoso, a sua situacao
financeira e, também, os meios de apoio existentes na comunidade (Quaresma, 1996).
Sendo o cuidador uma pessoa, este tem necessidades que devem ser satisfeitas de
modo a atingir o seu bem-estar. Para isso é importante que diariamente esteja capaz
de manter o seu papel ativo, pois desenvolve a¢cdes e comportamentos de cuidar.

(Rodriguez, 2001).

Considerando que a maioria dos doentes com UPP ¢ altamente dependente, e
necessita de cuidados especificos inerentes a ferida, a capacidade e a disposicdo para
assumir a responsabilidade a longo prazo depende de um conjunto de circunstancias e

motivagdes individuais e sociais, que condicionam a resposta adequada do cuidador.
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Sobre este tema acrescentamos, com dados provenientes de um estudo realizado no
Arquipélago dos Agores realizado por Rodrigues e Verdu (2011), que 92,6% dos
enfermeiros valorizaram os cuidadores familiares como intervenientes com
responsabilidade na prevencado das UPP’s, mas posteriormente, quando confrontados
com os cuidados que executam nesta area, apenas 71,7% integra o cuidador com
ensinos. Faz-nos pensar que da responsabilizacdo tedrica a envolvéncia pratica nos

cuidados, a lacuna é de cerca de 21%.

No que se refere a estudos efetuados na area que envolve o fendmeno em andlise, foi
notdria a presenca de uma grande abordagem a questao da sobrecarga e qualidade de
vida de cuidadores de idosos dependentes e com patologias crénicas que nao as UPP’s.
Bem como a auséncia de estudos, cujo enfoque direto sejam os cuidadores de pessoas
com UPP, verificando-se dois que curiosamente sdo realizados neste arquipélago —
Teixeira (2009) e Pereira e Soares (2012), mas direcionados para os cuidadores de
pessoas em risco de desenvolver UPP, logo ndo apresentam alteracdo da integridade

cutanea.

Ao exposto, acrescentamos a preocupacdo do investigador no estudo deste problema,
visto que se trata de uma area que desenvolve a nivel profissional, a qual lhe tem
conferido especial importancia através do seu percurso de investigacdo. Sente que
face a existéncia de uma série de fatores de risco que potenciam a vulnerabilidade das
pessoas com Ulceras por pressdo, a atividade dos cuidadores necessita de ser
acompanhada, potenciando a sua qualidade de vida e reduzindo a sobrecarga, de

forma a assegurar os melhores cuidados para o seu familiar.

No seguimento da exposicdo da problematica, surgem as questdes de Investigacdo
orientadoras do estudo: Que aspetos emergem na experiéncia de ser cuidador informal
de pessoa com UPP? e Como é influenciada a qualidade de vida e a sobrecarga do

cuidador informal de pessoa com UPP?

Direcionados pelas questdes acima colocadas, delineamos os seguintes objetivos de

estudo:

-Compreender a experiéncia de ser cuidador informal de pessoa com UPP;
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-Descrever e avaliar a qualidade de vida dos cuidadores informais de pessoa com UPP;

-Descrever e avaliar a sobrecarga dos cuidadores informais de pessoa com UPP;

-Correlacionar as variaveis que influenciam a qualidade de vida e a sobrecarga dos

cuidadores informais de pessoa com UPP;

-ldentificar, nos discursos dos cuidadores informais de pessoa com UPP, os aspetos

gue emergem da experiéncia de ser cuidador.

Como complemento das questdes de investigacdo e, para alcancar estes objetivos,

formulamos as seguintes sete hipdteses, também, ilustradas na figura 1.

= H1: Os cuidadores de doentes com maior nimero de UPP apresentam maior
sobrecarga;

» H2: Aremuneragdo esta associada a uma menor sobrecarga do cuidador principal;

= H3: Os cuidadores informais com maior sobrecarga apresentam menor qualidade
de vida;

= H4: A experiéncia na prestacdo de cuidados de doentes com UPP esta associada a
uma melhor qualidade de vida do cuidador;

= H5: Os cuidadores de doentes com maior nimero de UPP apresentam menor
qualidade de vida;

= H6: A remuneracdo esta associada a melhor qualidade de vida do cuidador
principal;

= H7: Os cuidadores que realizam procedimentos (posicionamentos ou pensos)
apresentam pior qualidade de vida.

Figura 1 — Modelo de andlise

Sob H2 Remuneragao Experiéncia Procedimentos
© rt?carga do cuidador do cuidador efetuados
do cuidador
H1 . H
Numero - )
de UPP Qualidade de vida
H5 do cuidador
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2. A envolvéncia: o Arquipélago dos Agores

Para uma melhor contextualizagdo do estudo no meio envolvente, destacamos que o
Arquipélago dos Acores compreende nove ilhas, de dimensdes populacionais variaveis,
perfazendo um total de cerca de 250 mil habitantes. Em termos espaciais, a populacdo
dos Acgores distribui-se de forma irregular pelas nove ilhas. Mais de metade da
populacdo concentra-se na llha de S3o Miguel e mais de dois tercos, nas ilhas de Sao
Miguel e Terceira. Trata-se por isso, de um meio tendencialmente rural. Tendo em
consideracdo os dados de 2011, a proporc¢do de pessoas jovens (0-14 anos) representa
17,7% do total da populagdo, as pessoas em idade ativa (15-64 anos), representam
69,0% e as pessoas idosas (mais de 65 anos), 13,3%. O indice de envelhecimento
demografico fixou-se em 75,4 pessoas por cada 100 pessoas jovens (SREA, 2012).

O Sistema de Saude Regional é constituido por instituicbes hospitalares e centros de
saude que se articulam com outros servicos publicos e privados de apoio social e da
saude. Existem trés hospitais centrais nas ilhas mais populosas e em todas as ilhas
existem centros de salde organizados sob a forma de unidades de saude de Ilha que
se articulam com o hospital de referéncia. Nas seis ilhas em que nao existe hospital, os

centros de saude possuem servico de internamento.

O Centro de Saude constitui uma unidade prestadora de cuidados de saude primarios,
cuja finalidade se baseia na promocdo e na vigilancia de saude, na prevencdo, no
diagndstico e no tratamento da doenca e na reabilitacdo, direcionando a sua atividade
para o individuo, familia e comunidade e valorizando sempre a personalizacdo da
relacdo entre os profissionais de saude e os clientes (Decreto regulamentar n.2

3/86/A).

Os cuidados de saude domicilidrios integram-se nos centros de saude da regido, sendo
aqui que residem as equipas de saude que ddo resposta direta a comunidade. A
intervengdo de enfermagem ao nivel dos cuidados domicilidrios é organizada em
equipas ou individualmente — nas ilhas de menor densidade populacional, ficando
responsaveis por uma zona geografica de abrangéncia a qual prestam cuidados
preventivos ou curativos através de visitacdes domicilidrias. As visitas domicilidrias sdao

programadas didria, semanal ou mensalmente, em funcdo das necessidades dos
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individuos e familias referenciadas. Assim, especificamente em situacdo de existéncia
de UPP, esta visita depende do seu estadio de evolugao, do tratamento efetuado e do

tempo estimado para mudanca do penso, bem como do estado geral do doente.

No acompanhamento destes doentes e familias, o enfermeiro deve ter “Capacidade
para reconhecer que o bem-estar do cliente/doente é alcancado através da
combinagdo de recursos e a¢des da equipa multidisciplinar de saude” (Ordem dos
Enfermeiros, 2003:12). Pois na presenca de UPP, tendo em conta a situacdo clinica da
pessoa, o enfermeiro recorre a uma abordagem multidisciplinar, articulando-se com os
profissionais de salude especializados, para uma melhor solugdo do problema. E, em
determinadas situac¢des, dependendo das circunstancias da familia em questdo, pode
necessitar da ativacdo de outros recursos sociais existentes na comunidade, como é o
caso do apoio técnico para prestacdo de cuidados de higiene da Santa Casa da

Misericérdia (SCM) local.

A Santa Casa da Misericérdia é uma instituicdo privada que presta servicos de apoio
domiciliario ao nivel: do fornecimento de refei¢cdes, da higiene pessoal, da higiene
habitacional, do fornecimento de material de apoio e suporte, do tratamento de
roupas (lavandaria e costura), centro de dia e centro de convivio. Este tipo de
instituicdo torna-se uma mais-valia, principalmente para a populagdao com UPP, pois
oferece uma vasta gama de servicos que apoiam tanto a pessoa alvo de cuidados como

o proprio cuidador informal.
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3. Desenho do estudo

Para dar resposta aos objetivos enunciados inicialmente, consideramos que o desenho
misto seria o indicado para o presente estudo, tirando partido da conjuga¢dao de
métodos quantitativos e qualitativos. Para Driessnack et al (2007:3): “(...) los métodos
mixtos se refieren a un unico estudio que utiliza estrategias multiples o mixtas para

responder a las preguntas de investigacion y/o comprobar hipdtesis”.

A escolha deste desenho prende-se com o facto de permitir um estudo do ser humano
numa das suas areas de acdo: ser cuidador; analisando-o inicialmente de uma forma
global para depois o reconhecer na sua individualidade e diversidade. Pelo que,
autores como Christ (2007), Dellinger e Leech (2007), defendem que os desenhos
mistos se tornam muito Uteis em campos de investigacdo que envolvem a
complexidade do ser humano, potenciando a possibilidade de compreensao dos

fendmenos referentes aos seus campos de acao e a sua diversidade.

Strauss e Corbin (2009) defendem que o ponto mais operacional desta metodologia de
estudo é que a recolha e andlise de dados podem ser realizadas das duas formas, e em
varias combinagdes, durante todas as fases do processo de pesquisa, permitindo a
interacdo entre as combinacdes dos dois tipos de procedimentos, fazendo com que os

dados qualitativos afetem as andlises quantitativas e vice-versa.

De acordo com a classificagdo feita por Johnson e Onwuegbuzie (2004) e Onwuegbuzie
e Leech (2006) para as investigacdes com um desenho misto, em fun¢do do paradigma
gue enfatizam e da ordem ou sequéncia em que se aplicam os métodos, enquadramos
este estudo misto numa tipologia de status dominante e de ordem sequencial, por se
verificar a centralidade do estudo no método qualitativo, que se segue a uma primeira
abordagem de cariz quantitativo. Objetiva-se, com este desenho de investigacdo, obter
um conhecimento mais amplo e profundo sobre os cuidadores informais de pessoas

com UPP, compreendendo-os integralmente.

Desenvolve-se assim, uma vertente de caracter quantitativa do tipo descritiva-
correlacional e transversal, complementada pela componente qualitativa de caracter

exploratdrio, utilizando a teoria fundamentada no processo de analise dos dados. Este
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tipo de estudo permite descrever as varidveis relativas a qualidade de vida, a

sobrecarga e as vivéncias do cuidador, analisando as relagdes existentes entre elas.

A componente quantitativa exposta permite explorar e determinar a existéncia de
relacdes entre as diferentes varidveis, com vista a descrever essas relagées e conhecer
guais as que se apresentam mutuamente associadas. Aqui o investigador descreve

para compreender, ndo manipulando nenhum fator ou variadvel (Fortin, 2009).

Por outro lado, a vertente qualitativa possibilita analisar aprofundadamente os
discursos dos cuidadores inerentes ao processo de cuidar de um doente com UPP,
explorando os aspetos potenciadores ou inibitérios da prestacdo de cuidados ao seu
familiar. Entende-se que o recurso a uma investigacdo de ambito qualitativo possibilita
uma compreensdao do fendmeno com um nivel e profundidade diferentes, e
provavelmente, maior do que numa abordagem quantitativa. Neste sentido, Bogdan e
Biklen (1994) defendem que as questdes a investigar ndo o deverao ser com o objetivo
de operacionalizar diferentes varidveis, mas sim com o objetivo de investiga-las em

toda a sua complexidade e no seu contexto natural.

Devemos realcar que todo o percurso metodolégico e os dados emergentes de ambas
as analises foram sistematicamente acompanhados e validados pelos orientadores
deste trabalho bem como, pontualmente foram colocados a consideracdo de peritos
na area no sentido de promover a discussdo sobre os mesmos. Foi também
preocupacdo do investigador efetuar apresentac¢des publicas das diferentes etapas do
trabalho, desde a fase de projeto até aos resultados obtidos, a fim de colher
contributos dos demais enfermeiros e profissionais de saude. Todas as observagdes
efetuadas ao trabalho resultaram em reajustes no sentido da melhoria do seu

processo de construgao.

Para uma melhor explicitacdo do método adotado, iremos descrevé-la separadamente,

iniciando pela abordagem quantitativa, seguindo-se a qualitativa.
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3.1. Abordagem guantitativa

3.1.1. Populacgédo

A populacdo em estudo é composta pelos cuidadores informais de doentes com
Ulceras por pressdao acompanhados pelo servico domicilidrio na Regido Auténoma dos
Acores. Para este efeito, consideram-se como cuidadores informais, os responsaveis
pela organizacdo, assisténcia e prestacdo de cuidados aos doentes com UPP que se

encontram no domicilio.

A selecdo dos cuidadores participantes no estudo apresenta os seguintes critérios de
inclusdo: (i) idade superior a 18 anos; (ii) ser cuidador principal de um doente com UPP
em contexto domicilidrio; e (iii) possuir capacidade cognitiva para compreender e

responder aos instrumentos de recolha de dados.

Dos 189 cuidadores identificados, 145 aceitaram integrar o estudo, o que perfaz um
total de 76,7% da populacdo. Os motivos que levaram a ndo aceitar a participacao
foram variados, desde a recusa por falta de vontade em responder ao questiondrio, a
indisponibilidade de tempo para o preenchimento e a incapacidade emocional

despoletada pelas questdes.
3.1.2. Instrumentos de recolha de dados

Para proceder a recolha dos dados junto dos cuidadores informais de forma a dar
resposta aos objetivos delineados, foi construido um questiondrio composto por 3
partes. A primeira centra-se nas varidveis independentes que pretendemos estudar
onde se incluem os dados demogréficos do cuidador. A segunda contempla um
instrumento de medida especifico para a avaliagdo da sobrecarga: Escala de
Sobrecarga do Cuidador e, por ultimo, a terceira parte, direcionada para a percecdo da

qualidade de vida do cuidador em que é avaliada através da escala SF-36.

As varidveis que integram a primeira parte sdo: a idade, o género, o estado civil, a

situacdo profissional, a escolaridade, o agregado familiar, o parentesco face a pessoa
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cuidada, o tempo de cuidador, o apoio ao cuidador, a remuneracgdo, os cuidados que

efetua a UPP e dados relativos a ferida.

A escala SF-36 permite medir oito principais dimensdes em saude, todas elas através
de varios itens e numa escala de 0 a 100, com os extremos a corresponderem,
respetivamente, a pior e a melhor QdV possiveis (Ware et al, 1993). As dimensdes
medidas sdo a funcdo fisica (FF), as limitacdes de desempenho devido a problemas
fisicos (DF) ou emocionais (DE), a intensidade e o desconforto causado pela dor (DR), a
saude em geral (SG), a vitalidade (VT), a fungdo social (FS) e a saude mental (SM). Estas
oito dimensdes podem ser agregadas em duas medidas sumario fisica e mental,
designadas, respetivamente, por MSF e MSM (Ware et al, 1994). A medida sumadrio
fisica compreende as dimensdes FF, DF, DR e SG, e a medida sumario mental é
constituida pelas dimensGes SM, DE, FS e VT. Esta escala encontra-se validada para a

populacdo portuguesa (Ferreira, 2000a; Ferreira, 2000b; Ferreira e Santana, 2003).

A avaliacdo da sobrecarga é efetuada com o recurso a escala de sobrecarga do
cuidador (ESC), validada para a populagdo portuguesa por Sequeira (2010), a partir da
Burden Interview Scale (Zarit e Zarit, 1983; Martin, 1996; Scazufca, 2002). Esta escala,
na versdao original, constituia-se por 29 questdes, onde se incluiam aspetos
relacionados com a saude fisica e psicoldgica, os recursos econdémicos, o trabalho, as
relacdes sociais e a relacdo com o “recetor de cuidados”. Posteriormente, este
instrumento foi revisto e reduzido o nimero de questdes para 22 (Zarit e Zarit, 1983;
Martin, 1996; Scazufca, 2002). Assim, a presente escala de sobrecarga do cuidador
mede quatro dimensdes: impacto na prestacao de cuidados, relagdo interpessoal,
expectativas face ao cuidar e percecdo de autoeficacia. Cada questdo é pontuada de 1
a 5, obtendo-se um score global que varia entre 22 e 110, em que um maior score
corresponde a uma maior percecdo de sobrecarga, de acordo com os seguintes pontos
de corte: Inferior a 46 - Sem sobrecarga; Entre 46 a 56 - Sobrecarga ligeira; Superior a

56 - Sobrecarga intensa.
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3.1.3. Processo de recolha e andlise de dados

A identificacdo da populagdo integrante do estudo procedeu-se através de contactos
prévios realizados entre o investigador e os enfermeiros responsaveis pelas
instituicoes de saude da Regido. Foi solicitado a cada enfermeiro diretor a nomeacao
de um enfermeiro interlocutor do servico domicilidrio, para ser o elo de ligagdo com o
investigador. Este, por sua vez, funcionou como pivo para a recolha da informacdo
pretendida, junto dos colegas de cuidados de saude domicilidrios ou diretamente com

os cuidadores.

A razdo da escolha de um interlocutor diretamente ligado aos cuidados de saude
domicilidrios prendeu-se ao facto de apresentar um conhecimento tdcito dos

cuidadores principais responsaveis pela prestacao de cuidados a clientes com UPP.

Ap0s esta identificacdo e referenciacdo dos cuidadores efetuada pelos interlocutores e
fornecida ao investigador, foram enviados os instrumentos de recolha de dados aos
referidos interlocutores, que colaboraram na distribuicdo e recolha dos mesmos. E
importante referir que os instrumentos foram de preenchimento autoadministrado,
sendo proporcionado algum apoio pontual pelos interlocutores e pelo investigador na

clarificacdo de algumas questdes.

Apdbs o preenchimento dos instrumentos o interlocutor devolveu-os ao investigador
para proceder a sua introducdo no programa estatistico SPSS 19.0 para posterior
anadlise estatistica.

A andlise descritiva das varidveis quantitativas efetuou-se segundo medidas de
tendéncia central (média, mediana, valor minimo e maximo) e de dispersao (desvio
padrdo); as varidveis qualitativas foram descritas mediante frequéncias e

percentagens.

Relativamente a analise correlacional procedeu-se a exploracdo de rela¢gdes ou
associacGes entre a varidvel dependente e as varidveis independentes. E, dada a
riqueza de dados, sempre que estes o permitiram, recorreu-se a utilizacdo de técnicas

multivariadas.
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3.2. Abordagem qualitativa

3.2.1. Selegéio dos sujeitos

Na abordagem qualitativa deste estudo, a selegdao dos participantes foi intencional
dado que se tiveram em conta os resultados dos niveis de sobrecarga obtidos e as
variaveis demograficas dos mesmos. As varidveis demograficas que serviram de base
de selecdo foram o género, a idade, a situacdo profissional, o parentesco a pessoa

cuidada e a remuneragao.

Por outro lado, dado que se utilizou a gounded analisys, foi-se construindo a amostra a
medida que se foram analisando os dados e direcionando os cuidadores em funcdo das
questdes ou ideias que foram surgindo durante a andlise. Como defendem Strauss e
Corbin (2009), trata-se de uma amostra relevante para o fendmeno em estudo,

pretendendo a representatividade das variacdes e tipicidades desse fendmeno.

Por uma questdo de acessibilidade e de rentabilizacdo de recursos econémicos para o
investigador, decidimos selecionar estes cuidadores apenas numa das ilhas do

arquipélago: a ilha Terceira.

Tendo em consideragdo os aspetos acabados de evidenciar, definiram-se a partida os
seguintes critérios de inclusdo: i) Idade superior a 18 anos; ii) Ser cuidador principal de
um doente com UPP em contexto domicilidrio; iii) capacidade cognitiva para
compreender e responder as questdes colocadas. A selecdo dos participantes teve
ainda em consideracdo, os atributos definidos por Morse (1994) para os informantes
privilegiados: conhecimento relevante e experiéncia sobre o fendmeno em estudo,

capacidade reflexiva, capacidade de expressao e disponibilidade de participacao.

Para se aceder aos cuidadores procedeu-se a identificacdo dos mesmos através da
codificacdo dos questionarios previamente preenchidos, tendo em conta o nivel de
sobrecarga apresentado. Posteriormente, foram contactados os enfermeiros
interlocutores de cada instituicio de saude da ilha para que estabelecesse um

contacto prévio com os cuidadores selecionados, avaliando a sua disponibilidade para
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participar nesta segunda fase do estudo. Mediante a sua aceitacdo, o investigador

dirigiu-se ao domicilio para proceder a entrevista.

Dos cuidadores de pessoas com UPP existentes na ilha Terceira, foram contactados

quinze individuos, dos quais quatro recusaram colaborar neste etapa do estudo e dois

alegaram sentir-se incapazes psicologicamente para participar na entrevista devido a

recente morte do familiar a seu cuidado e a problemas familiares adversos. Assim,

terminamos a amostra com nove entrevistas aos cuidadores, pois foi quando as

categorias encontradas estabilizaram e os novos casos ndo faziam emergir dados

diferentes dos encontrados — a saturacdo tedrica.

O quadro 2, que se segue, fornece a caracterizacdo desses cuidadores facilitando a

analise global do perfil de cada um.

Quadro 2 - Caraterizagdo dos cuidadores entrevistados

Cuidador Idade

Género

Parentesco

Situacao

Profissional

Remune-

ragao

Nivel de
sobrecarga

(9

Feminino Doméstica Nao Intensa
62 Feminino Filha Doméstica Nao Sem
Empresario
53 Masculino Filho Nao Ligeira
Agricola
49 Feminino Filha Doméstica Sim Sem
82 Feminino Esposa Reformada Sim Ligeira
61 Feminino Filha Doméstica Sim Intensa
67 Feminino Vizinha Cuidadora Sim Sem
Empregada
34 Feminino Esposa Nao Ligeira
comercial
80 Feminino Esposa Reformada Nao Intensa
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3.2.2. Instrumento de recolha de dados

De forma a aprofundar a problematica em estudo pela tipologia qualitativa, na recolha
dos dados optou-se pela entrevista semiestruturada. Neste tipo de método a
comunicacado é focalizada, recorrendo a questdes abertas, previamente definidas num
guia flexivel que orientam para uma conversag¢do sobre o quotidiano (Queiroz et al,

2007).

Este recurso permite uma “troca” entre o interlocutor e o investigador de forma que o
primeiro exprima as suas percecoes, interpretacdes ou experiéncias e o segundo
facilite essa expressao, sendo um fator facilitador para aceder a um grau maximo de
autenticidade e de profundidade (Quivy e Campenhoudt, 1998). E um instrumento que
se demonstra adequado para conhecer mais pormenorizadamente a realidade sobre a
qualidade de vida e a sobrecarga dos cuidadores informais, induzindo informacgdes
sobre o apoio de um cuidador secunddrio bem como dos aspetos inerentes ao

processo de cuidar potenciadores de qualidade de vida e de sobrecarga.

As entrevistas decorreram em local combinado de acordo com a disponibilidade e
vontade de cada cuidador, tendo-se realizado a totalidade no domicilio dos mesmos. A
sua duracdo foi em média de 1 hora, recorrendo-se ao suporte de dudio para a sua
gravacao, tendo sido, posteriormente, transcritas para o programa de processamento
de texto: Microsoft Word. Foi sendo feita uma comparacdo do registo audio com a
versdo escrita para nao sé, assegurar o rigor da transcricdo como também, para
manter a possibilidade de refletir acerca das principais questdes/dimensdes

emergentes dos discursos dos cuidadores.
3.2.3. Procedimento para andlise dos dados:

O discurso dos sujeitos resultante das entrevistas foi submetido a andlise utilizando o
método grounded analysis seguindo as indica¢Ges de Strauss e Corbin (2009:72), que
evidenciam esta andlise como “um processo de fluxo livre e criativo, no qual os
analistas se movem rapidamente para a frente e para trds entre os tipos de
codificagcdo, usando técnicas e procedimentos analiticos livremente e em resposta a

tarefa analitica que tém em mdos”.

80



A andlise seguiu-se imediatamente apds ao inicio da recolha dos dados permitindo a
colocagdo de questdes e comparagdes que se tornaram guias nas entrevistas
subsequentes. Para a analise de dados recorreu-se ao programa informatico NVIVO 9’
Este é um programa orientado para a analise de dados qualitativos que visa obter um

processo mais rigoroso, transparente, sistematico e fidvel.

O procedimento analitico baseou-se nos trés pressupostos emanados por Strauss e
Corbin (1998) a codificacdo aberta, axial e seletiva. A primeira centra-se na
decomposicdo, comparacdo, conceptualizacdo e categorizacdo dos dados, onde os
procedimentos essencialmente utilizados sdo: fazer questdes, fazer comparagoes,
rotular e etiquetar. Esta fase permite uma exploracdo baseada na diversidade e a
construcdo de conhecimento tedrico, fazendo emergir a identificacdo de categorias e a

definicao flexivel de propriedades e dimensdes.

Apesar de poder ser feito dedutivamente, utilizamos um processo de questionamento
indutivo, identificando nos discursos analisados as propriedades das categorias que

remetem para o seu posicionamento num continuo dimensional.

A codificacdo axial decorreu numa fase posterior a codificacdo aberta, por se tratar de
um conjunto de procedimentos através dos quais os dados anteriormente
conceptualizados s3ao reorganizados, sustentando-os nas ligacdes estabelecidas entre
as categorias. A evidéncia destas relacdes permite salientar uma das categorias como a

representacdo da ideia central a qual outras estabelecem relacdes de subordinacao.

Para o estabelecimento destas relacGes e atribuicio de condicbes especificas a
determinadas categorias, o investigador recorre constantemente aos procedimentos
analiticos de questionamento sistematico dos dados e de comparacdo entre a

conceptualizacdo emergente e os dados.

Por fim, a codificacdo seletiva integra a identificacdo de relagbes entre as categorias
centrais, o que promove a construc¢dao da narrativa descritiva do fenédmeno central de
estudo. Esta procura de relagGes entre as categorias exige novamente o recurso ao
método de comparagdes constantes, desta vez direcionado para as propriedades e/ou

dimensdes das diferentes categorias.
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Neste estudo e, nesta Ultima etapa, efetuaram-se ainda comparag¢des constantes entre
os achados provenientes de cada uma das categorias e suas propriedades, e os
resultados da andlise quantitativa sobre a qualidade de vida e sobrecarga dos
cuidadores informais de pessoas com UPP. Da conjugacao dos resultados de ambas as
abordagens, resultou uma andlise mais completa e aprofundada sobre o fendmeno em

estudo.
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4. Aspetos éticos

Em todos os momentos deste trabalho, foram salvaguardados os aspetos éticos
inerentes a qualquer estudo de investigacao: solicitou-se autoriza¢ao para utilizacao
dos instrumentos de recolha de dados, autorizacdo as instituicdes de saude envolvidas;
procedeu-se a informacdo de todos os sujeitos sobre as caracteristicas do estudo e
requereu-se a sua autorizacdo para participarem no mesmo; garantida a privacidade, a

confidencialidade e o anonimato, quer dos sujeitos, quer dos dados recolhidos.

Depois de delineado o método de estudo, procedeu-se ao pedido de autorizacdo aos
responsaveis pela validacao para a popula¢do portuguesa dos instrumentos de recolha

de dados.

No que se refere ao trabalho de campo, iniciaram-se os procedimentos com a
solicitacdo de autorizagao para realiza¢ao do estudo aos conselhos de administracao
das instituicoes de saude de cuidados de saude primdrios da Regido Autonoma dos
Acores através de oficio enviado por carta e por mail. De todas as instituicdes de saude
gue integram o Servico Regional de Saude, apenas uma ndo participou por ndo possuir
doentes com UPP no domicilio ha mais de um més e, por consequéncia, inexisténcia de

cuidadores.

Apds as respostas favordveis e nomeacdo dos enfermeiros interlocutores de cada
instituicdo, os cuidadores existentes com os critérios de inclusao previamente
definidos foram contactados pelo enfermeiro interlocutor a fim de lhe ser dada a

informacao sobre o estudo e oportunidade de participacao.

Aqueles que decidiram favoravelmente ao desafio colocado, foi anexado no inicio do

guestionario, o consentimento informado livre e esclarecido.

Na segunda etapa do estudo, aquando da realizacdo das entrevistas, apesar de se
tratar de cuidadores que responderam ao questionario, foi solicitada nova autorizacao
através dos enfermeiros interlocutores e, posteriormente, no momento da entrevista,

foi confirmada a autorizacao ficando o registo da mesma gravado.
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No sentido de manter o anonimato dos cuidadores informantes e ser possivel
identificar as entrevistas aquando da transcri¢cdo e analise de conteudo, foi atribuido
um cddigo a cada participante que consta da letra “C”, seguida de um numero que

corresponde a ordem cronolégica da realizacdo das entrevistas.
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PARTE Ill - RESULTADOS: ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Esta parte do percurso de investigacdao que sustenta o presente trabalho congrega os
resultados provenientes das duas abordagens utilizadas: quantitativa e qualitativa.
Inicia-se com um primeiro capitulo que apresenta a andlise dos dados quantitativos
seguindo-se a discussdo dos mesmos. No segundo capitulo é feita a andlise e discussao

dos dados qualitativos em simultdaneo, por cada dimensado estabelecida.
1. Analise e discussao dos dados quantitativos

Esta abordagem do estudo permite a caracterizacdo dos cuidadores de pessoa com
UPP, bem como estabelecer os niveis de sobrecarga e qualidade de vida que lhe estao
inerentes. A sobrecarga e a qualidade de vida foram definidas como as varidveis
dependentes, pelo que foram analisadas individualmente e estabelecidas as relagdes

existentes com as varidveis independentes, com base nas hipdteses colocadas.

Primeiramente, apresenta-se a analise dos dados obtidos e prossegue-se com a

discussdao dos mesmos, enquadrando-os com o referencial tedrico de suporte.

1.1. Analise: cuidadores informais, sobrecarga e qualidade de vida

Caracterizagdo dos cuidadores informais

Foram recolhidos dados de uma amostra formada por 145 cuidadores, cujas

caracteristicas sociodemograficas estdo apresentadas no quadro 3.

A partir dos dados apresentados neste quadro, verifica-se que a populacdo do estudo é
maioritariamente feminina, correspondendo a 90,3% dos cuidadores. Quando
analisada a sua idade, a média encontra-se nos 54,3 anos e, apds estabelecidas as
classes etarias, 58,6% dos cuidadores situam-se na faixa etaria entre os 45 e os 64 anos
de idade, verificando-se que 18,6% sdo idosos. Dos cuidadores inquiridos, 73,1% sao
casados ou em unido de facto. A populacdo em estudo é, de uma forma geral,
escolarizada havendo 10,3% das pessoas que nao tem escolaridade, pelo que 50,3%

dos individuos concluiu o 12 Ciclo do Ensino Basico.
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Quadro 3 — Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores

Tamanho 145 100,0%
Género Feminino 131 90,3%
Masculino 14 9,7%
Idade 18 — 44 anos 33 22,6%
45 - 54 anos 40 27,6%
55 —-64 anos 45 31,0%
65 ou mais anos 27 18,6%
Minimo 19
Maximo 90
Média (desvio padrio) 54,3 (13,6)
Situagao familiar Solteiro/a 12 8,3%
Casado/a ou em unido de facto 106 73,1%
Divorciado/a 10 6,9%
Vilivo/a 17 11,7%
Nivel de escolaridade Sem escolaridade 15 10,3%
12 ciclo do ensino basico 73 50,3%
22 ciclo do ensino basico 27 18,6%
32 ciclo do ensino basico 17 11,7%
112-12%anos 8 5,5%
Licenciatura 5 3,4%
Situagao perante o trabalho Empregado/a 26 17,9%
Desempregado/a 11 7,6%
Reformado/a ou aposentado/a 21 14,5%
Doméstico/a 87 60,0%
Agregado familiar 1a 2 elementos 40 27,6%
3 a 4 elementos 75 51,8%
5 ou mais elementos 30 20,7%

No que confere a situagdo perante o trabalho, a maior percentagem, 82,1%, dos
individuos ndo apresenta nenhuma atividade laboral para além de desempenhar o
papel de cuidador. Aqueles que se encontram empregados apresentam uma
diversidade de atividades profissionais, abrangendo desde o sector primario ao sector
empresarial. O agregado familiar do cuidador é composto essencialmente por 3 a 4
elementos, em 51,8% dos casos.

O quadro 4 apresenta as distribuicdes das varidveis associadas a relacdo entre

cuidadores e doentes.
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Quadro 4 - Caracteristicas da relagao entre cuidadores e doentes

Variavel Valores

Parentesco com o doente Marido/mulher 26 17,9%
Filho/a 68 46,9%
Genro/nora 14 9,7%
Sobrinho/a 10 6,9%
Vizinho/a 27 18,6%

Tempo de cuidador 12 meses ou menos 35 24,1%
13 —36 meses 37 25,5%
37 — 60 meses 24 16,6%
61 ou mais meses 49 33,8%
Média 66,8
Desvio padrao 75,7

Ha quanto tempo tem o doente a 12 meses ou menos 94 64,8%

UPP 13 - 36 meses 32 22,1%
37 — 60 meses 9 6,2%
61 ou mais meses 10 6,9%
Média 21,2
Desvio padrao 34,3

Cuidados prestados pelo cuidador Cuidados de higiene 48 33,1%
Posicionamentos 99 68,3%
Alimentacdo 39 26,9%
Dispositivos 26 17,9%
Pensos 22 15,2%
Hidratagao 22 15,3%

Sendo o papel de cuidador desempenhado por alguém com proximidade ao alvo de
cuidados, neste quadro verifica-se que 46,9% dos inquiridos sdo filhos, seguindo-se o
vizinho com 18,6% e sé depois voltam a ser os elementos da familia. Praticamente 34%

destes cuidadores prestam cuidados ha mais de 60 meses (5 anos).

Dado que estamos a trabalhar especificamente os cuidadores de pessoas com UPP,
faz-nos sentido analisar o periodo de tempo em que as pessoas apresentam este tipo
de ferida. Como verificamos no quadro, em média as pessoas apresentam as UPP's ha
21 meses, no entanto a maioria, 64,8%, desenvolveu esta lesdo na pele até pelo menos

12 meses.

Prosseguimos com a demonstracdo dos cuidados especificos efetuados pelos
cuidadores familiares, dada a existéncia deste tipo de feridas nas pessoas alvo de
cuidados. Os resultados evidenciam a valorizagdo dos posicionamentos (68,3%), dos
cuidados de higiene (33,1%) e da alimentacdo (26,9%), como medidas contributivas

para a cicatrizacdo destas lesoes.
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Dada a presenca de UPP em todas as pessoas alvo de cuidados, justifica-se que todos
estes cuidadores sejam acompanhados pela equipa de enfermagem. Ao analisar a
percentagem de cuidadores que dispée de um cuidador secunddrio para além do
acompanhamento da equipa de enfermagem, concluiu-se que 25,5% dos cuidadores

desempenham este papel diariamente sem outra ajuda efetiva.

O quadro 5 explana os diferentes tipos de apoio que o cuidador dispde no processo de

prestacdo de cuidados a pessoa com UPP.

Quadro 5 — Apoios a disposi¢ao do cuidador

Apoio de cuidados de enfermagem Sim 145 100,0%
Tratamento de feridas 145 100,0%

Manutencgao de dispositivos 10 6,9%

Vigilancia 9 6,2%

Educagdo para a saude 12 8,3%

Outros 5 3,4%

Apoio de vizinho/a N3do 131 90,3%
Sim 14 9,7%

Cuidados de higiene 11 78,6%

Posicionamentos 4 28,6%

Alimentacdo 5 35,7%

Apoio de amigo/a Nio 137 94,5%
Sim 8 5,5%

Cuidados de higiene 8 100,0%

Posicionamentos 2 25,0%

Alimentagdo 6 75,0%

Apoio de familiar Nao 76 52,4%
Sim 69 47,6%

Cuidados de higiene 60 87,0%

Posicionamentos 34 49,3%

Alimentacdo 37 53,6%

Apoio da Santa Casa da Misericérdia Nao 121 83,4%
Sim 24 16,6%

Cuidados de higiene 24 100,0%

Posicionamentos 1 4,3%

Alimentagdo 4 17,4%

Remunerado pelos cuidados N3do 87 60,0%
Sim 58 40,0%

O apoio da equipa de enfermagem é exercido sob a forma de cuidados diferenciados,
centrado no tratamento das Ulceras, incidindo ainda nas areas de educac¢do para a

saude, manutencdo de dispositivos invasivos e vigilancias de saude.

O apoio que |he é fornecido por cuidadores ndo formais centra-se essencialmente em

trés tipos de cuidados: cuidados de higiene, alimentacdo e posicionamentos.
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O quadro 4 também nos clarifica que o elemento que desempenha o papel de
cuidador secundario com maior frequéncia é o elemento familiar, verificando-se a sua

presenca em 47,6% dos casos.

Além do apoio de recursos humanos acima descrito, 40% dos cuidadores aufere uma
remuneracdo pelos cuidados prestados. Esta remuneracdo é proveniente de apoios

governamentais ou dos préprios doentes e/ou familiares.

Recorrendo aos enfermeiros de cuidados domiciliarios de referéncia pelos cuidados
prestados a estes doentes, aferiu-se a informacdo relativa as Ulceras por pressdo. O

quadro 6 apresenta a caraterizagdo das Ulceras por pressao da pessoa cuidada.

Quadro 6 — Caracteristicas das tlceras por pressao

VELEY Valores

Numeros de UPP por doente 1 71 49,0%
2 40 27,6%
3 22 15,2%
4 7 4.8%
5 5 3,4%
Categoria da UPP mais grave | 3 2,1%
Il 13 9,0%
1] 58 40,0%
1\ 71 49,0%

O numero de UPP que a pessoa dependente desenvolveu foi analisado dado que foi
uma das hipdteses colocadas no estudo. Os resultados indicam uma predominancia
(n=71) de doentes com uma UPP (49%), declinando a percentagem com o aumento do
numero de UPP. No entanto, devemos real¢ar que 23,4% (n=34) desta populagdo

possui mais de duas UPP.

No que diz respeito a categoria da UPP mais grave que a pessoa cuidada apresenta,
evidencia-se que a maior prevaléncia se encontra nas categorias de maior

profundidade tecidular Ill e IV, com 40% (n=58) e 49% (n=71), respetivamente.

Sobrecarga e qualidade de vida

A aplicagdo dos instrumentos de recolha de dados previamente apresentados
permitiu-nos a analise das varidveis de uma forma independente e em articulagdo com

as outras variaveis de forma a verificar as correlagdes existentes.
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Como resultado da aplicacdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador, os dados
demonstram que 63,4% cuidadores de doentes com Ulcera por pressdo apresentam

sobrecarga dos quais, 43,4% sofrem de um nivel intenso (quadro 7).

Quadro 7 — Sobrecarga do cuidador de pessoa com UPP

VELEV] Valores ‘

Sobrecarga do cuidador Sem sobrecarga (<46) 53 36,6%
Sobrecarga ligeira (47-55) 29 20,0%
Sobrecarga intensa (256) 63 43,4%
Média 53,6
Desvio padrao 13,9

Tendo em consideracdo os objetivos definidos, procedeu-se a verificacdo da existéncia
de relagBes estatisticamente significativas entre as varidveis independentes e a
sobrecarga. O quadro 8 apresenta os principais resultados dos respetivos testes de

comparac¢do de médias.

Quadro 8 — Relagbes entre a sobrecarga do cuidador, o nimero de UPP e a remuneragao

Cuidador

Sobrecarga Numero remunerado
deuPP* pelos

cuidados 2
Impacto na prestagdo de cuidados 2,788 * 0,835
Relagdo interpessoal 1,311 1,988 *
Expectativas face ao cuidar 0,339 0,395
Percegdo de auto eficacia 0,408 2,592 **
indice Zarit de sobrecarga 2,267 1,414

T 2
Legenda: TesteF ; ~testet ; *p<0,05 **p<0,01 *** p<0,001

Relativamente a hipdtese H1, a aplicacdo de uma andlise de variancia detetou que, das
dimensdes que integram a sobrecarga, existe apenas diferenca significativa entre o
numero de UPP e o impacto na prestacdo de cuidados (p=0,029), o que indica que

guanto maior o nimero de UPP, maior é o impacto na prestacdo de cuidados.

Outra variavel correlacionada com a sobrecarga foi a remuneracdo recebida pelos
cuidados prestados (hipdtese H2). Quando aplicado o teste t para a diferenca de
médias, emergiu a informacdo de que nas dimensdes da sobrecarga associada a
relacdo interpessoal (p=0,049) e a percec¢do de auto eficdcia (p=0,011), os cuidadores

remunerados apresentam melhores indices.
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Ao analisar os dados da auto-percecdo da qualidade de vida dos cuidadores (quadro 9),
verifica-se que, em média, estes valores se situam a uma distancia inferior a um desvio
padrdo da média da populacdo portuguesa, com valores inferiores a esta média em

ambos os indicadores sumario fisico e mental.

Quadro 9 — Auto-percecdo da qualidade de vida do cuidador de pessoa com UPP

Variavel Valores

Qualidade de vida  Fungdo fisica - média (desvio padrdo) 64,6 (27,6)
Desempenho fisico 60,5 (25,8)
Dor 53,5 (28,6)
Saude em geral 47,3 (29,1)
Vitalidade 452  (23,3)
Funcgdo social 62,2 (25,6)
Desempenho emocional 62,6 (27,5)
Saude mental 59,1 (23,7)
Medida sumario fisica - média (desvio padrao) 43,3 (11,3)
Medida sumario mental - média (desvio padrao) 44,1 (11,4)

A auto-percecdo da funcdo fisica, da funcdo social e do desempenho emocional sdo as
que apresentam melhores indices, contrariamente as dimensdes vitalidade e saude em

geral com os indices mais baixos.

A este nivel, o quadro 10 apresenta os principais resultados dos testes das rela¢des

entre a QdV dos cuidadores e as diferentes varidveis a eles inerentes.

Quadro 10 — Relagdes entre a QdV do cuidador e outras varidveis

. Tempo de Cuidador Cuidador  Cuidador
. ) Nivel de oA . p
Qualidade de vida T experiéncia Numero1 remunerado faz faz
1 como cuidador  de UPP pelos cuidados  posiciona pensos
t : -mentos > 2

Fungao fisica 4,199 ** 0,468 0,431 -0,519 -0,371 0,558
Desempenho fisico 18,478 *** 1,282 0,904 1,161 2,053 * 1,688
Dor 16,493 *** 2,948 * 0,219 -1,515 0,941 2,584 *
Saude em geral 15,061 *** 1,946 1,087 -0,854 1,951 1,272
Vitalidade 22,359 *** 3,636 * 2,147 -0,689 2,387 * 3,246 **
Fungdo social 18,219 *** 4,554 ** 2,961 * -0,416 2,481 ** 1,309
Desempenho 20,869 *** 1,257 1,463 -0,205 1,701 1,365
emocional
Saude mental 21,590 *** 2,369 3,501 ** -2,059 * 0,796 1,490
Medida sumdrio 7,013 *** 0,975 0,094 -0,246 0,540 1,250
fisica
Medida sumario 16,872 *** 3,020 * 3,448 ** -0,862 2,042 * 1,344
mental

T 2
Legenda: ~TesteF ; ~testet ; *p<0,05 ** p<0,01 *** p<0,001

Tendo em conta a hipdtese H1, avaliamos a relacdo entre a sobrecarga e a qualidade

de vida. Com a aplicacdo da ANOVA, evidenciou-se a existéncia de significancia entre
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os diferentes niveis de sobrecarga e todas as suas dimensdes da QdV, o que valida a
hipétese que refere que o aumento da sobrecarga diminui a QdV. Quando aplicados os
testes post hoc, a funcdo fisica e a medida sumario fisica sdo estatisticamente
diferentes entre os niveis sem sobrecarga e sobrecarga intensa (p=0,031). Com os
mesmos testes, as dimensdes: desempenho fisico, dor, saude geral, vitalidade, funcdo
social, desempenho emocional, saide mental e medida sumdrio mental apresentam
uma diferenca significativa entre os niveis sem sobrecarga e sobrecarga intensa e entre

os niveis de sobrecarga ligeira e sobrecarga intensa.

Entre as varidveis QdV e o tempo de experiéncia como cuidador (hipdtese H4),
verificamos que existe significancia na relagdo com algumas dimensdes da QdV: dor
(p=0,035), vitalidade (p=0,014), fungdo social (p=0,004) e medida sumario SF-36
mental (p=0,032). O que nos indica que quanto maior o tempo de experiéncia de
cuidador, maior se torna a dor fisica, diminui a vitalidade bem como a fungdo social e a
medida sumdrio mental. A aplicacdo dos testes post hoc evidencia uma diferenca
significativa na dimensao dor, entre os cuidadores com experiéncia inferior a 12 meses
e aqueles que sdo cuidadores entre 13 e 36 meses (p=0,038). Também na dimensao
funcdo social se apresentam diferencas significativas entre os cuidadores com menos
de 12 meses de experiéncia e os de 13 a 36 meses (p=0,031), bem como entre estes

ultimos e os cuidadores de 37 a 60 meses de experiéncia como cuidador (p=0,018).

Quando efetuado o cruzamento das varidveis QdV e numero de UPP do doente
(hipotese H5), é evidente a diferenga estatisticamente significativa nas dimensdes
funcdo social (p=0,022), saude mental (p=0,009) e medida sumario mental (p=0,010),
sugerindo que quanto maior o nimero de UPP, mais baixa é a funcdo social, a saude
mental e a medida sumario mental. Quando aplicados os testes post hoc, na dimensao
medida sumario mental denotou-se diferenca significativa entre a presenca de trés e

de quatro UPP (p=0,048) na pessoa cuidada.

O facto de o cuidador receber alguma remunerac¢ao pelos cuidados que presta
apresenta diferenca significativa, quando aplicado o teste t para a diferenca de médias,
ao nivel da saude mental (p=0,041), indicando que os cuidadores remunerados

evidenciam melhores indices. Na sequéncia da relacdo anteriormente evidenciada e,
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com base no mesmo teste estatistico, também a empregabilidade influencia ao nivel
da dimensdo de saude mental pois verifica-se que os cuidadores empregados detém

melhor saude mental (p=0,023).

Ao analisar, se a QdV apresenta relagao estatisticamente significativa com os tipos de
cuidados que o cuidador executa a pessoa com UPP (hipotese H7), verificou-se que
alguns deles sdao indutores da diminuicdo da QdV nalgumas das suas dimensoes.
Considerando os cuidadores que efetuam posicionamentos, estes apresentam indices
mais baixos e estatisticamente significativos nas dimensdes: desempenho fisico
(p=0,042), vitalidade (p=0,018), fun¢do social (p=0,014) e medida sumdrio mental
(p=0,043). Também aqueles que necessitam de realizar o penso a UPP, apresentam
resultados significativamente negativos nas dimensdées dor fisica (p=0,035) e vitalidade

(p=0,017), em relacdo aqueles que ndo o fazem.

Paralelamente procedeu-se a uma analise fatorial de componentes principais
utilizando as varidveis relacionadas com a sobrecarga, as medidas sumario fisica e
mental e a varidvel idade. Encontrou-se um modelo com dois fatores que explicam
62,7% da variancia. O quadro 11 apresenta a matriz rodada de saturacdo resultante

desta anélise.

Quadro 11 — Matriz rodada de saturagao

VELEVE _ F1 F2
Escala de sobrecarga do cuidador 0,923 0,320
Impacto na prestagao de cuidados 0,850 0,309
Medida sumario SF-36 mental -0,762 0,306
Relagdo interpessoal 0,724 0,361
Expetativas face ao cuidar 0,651 0,090
Percec¢ao da autoeficacia 0,368 0,065
Medida sumario SF-36 fisica -0,032 -0,884
Idade 0,238 0.710

A figura 2 apresenta a representacao grafica da matriz anterior. Deste grafico obtido
apos rotagao, facilmente se encontra um eixo horizontal correspondente a sobrecarga
e, em sentido contrdrio, a componente mental da qualidade de vida, significando que
maiores niveis de sobrecarga correspondem a piores valores da componente mental

da qualidade de vida.
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Por outro lado, a medida sumario fisica aparece associada ao eixo vertical e

inversamente relacionada com a idade, isto é, significando que quanto maior for a

idade do cuidador, pior é a avaliacdo que faz da componente fisica da sua qualidade de

vida.

-0,57

1,07

Figura 2 — Grafico da matriz rodada de saturagao
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1.2.Discussao: cuidadores informais, sobrecarga e qualidade de vida

Os dados permitem-nos afirmar que o cuidador de pessoa com UPP se caracteriza
como uma mulher, filha e com idade de 54 anos. O indice de empregabilidade desta
cuidadora é baixo e com um grau de escolaridade equivalente ao 12 ciclo do ensino
basico. Verifica-se assim, de acordo com diversos autores (Pimenta et al, 2009, Araujo
et al, 2009 e Ferré et al, 2011), que o cuidador de pessoa com UPP se enquadra no

perfil das pessoas cuidadoras na generalidade.

Estes cuidadores sdo responsaveis por prestar cuidados ha mais de 5 anos e, ao longo
de todo este processo, todos os cuidadores contam com o acompanhamento da
equipa de enfermagem na prestacao de cuidados. Este aspeto parece-nos de extrema
importancia na medida em que para prestar cuidados diretos a ferida é necessario ser
detentor de conhecimentos e técnicas especializadas, e para os quais os cuidadores
ndo apresentam formacdo adequada. Isto reflete o pensamento de Rodrigues e Verdu
(2011) quando se refere as UPP como um grave problema de salde, ao qual os
enfermeiros ndo se podem limitar a ser meros observadores, e que Pais (2009)
acrescenta serem estes profissionais os detentores de interven¢des baseadas na
evidéncia para lhe dar resposta.

Durante o processo de prestacao de cuidados, o cuidador principal sente-se muito
mais apoiado se possuir um cuidador secundario na sua retaguarda (Ferreira, 2009;
Buchanan e Huang, 2010; WHO, 2011). Assim, como cuidador secundario surge o
familiar, em maior percentagem, sendo esta realidade também reforcada por Araujo et
al (2009), pois é a pessoa que se sente afetivamente ligada ao cuidador e a pessoa com
UPP. Torna-se, no entanto, preocupante verificar que 25,5% dos cuidadores principais
prestam cuidados sozinhos, ndo dispondo de qualquer cuidador secundario para o
apoiar. Sendo este, um importante coadjuvante no apoio afetivo, instrumental e
econémico (Martin, 2005), a sua auséncia podera induzir debilidades na aplicacdo de

cuidados adequados a pessoa com UPP.

A presenga de uma UPP e os cuidados que dela advém, além de inibirem a atividade
laboral do cuidador e por ineréncia reduzirem a receita no agregado familiar, também

sdo um fator de imputacdo de despesa face aos recursos necessdrios para lhe dar
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resposta. Assim, podemos considerar que no balanco geral, existe um saldo econémico
mais reduzido para ser gerido por este cuidador. Posto isto, o que se verificou neste
estudo é que da populacdo em causa 60% ndo recebe qualquer remuneracdo, o que
produz implicagGes negativas ao nivel da qualidade de vida e sobrecarga, como vimos
a respeito da baixa empregabilidade. Esta tendéncia é confirmada também por Garcia-
Calvente et al (2004). Devemos referir que sdo considerados ndao remunerados aqueles
cuidadores que ndo obtém uma recompensa financeira pelos cuidados que prestam,

por parte da Seguranca Social ou da pessoa cuidada/familia.

Tanto a qualidade de vida como a sobrecarga dos cuidadores de pessoa com UPP s3ao
influenciadas positivamente pela compensacdo com algum tipo de remuneracdo
econdmica, pelo que quando esta se verifica, os indices das varidveis dependentes
também melhoram. Papastavrou (2007) refere os problemas econémicos como
influenciadores, principalmente no incremento da sobrecarga. Nesta ordem de ideias
emergiu uma associacdo positiva entre a empregabilidade do cuidador e a qualidade
de vida, melhorando os indices naqueles cuidadores que dispde de um emprego. Este
aspeto contraria os resultados de um estudo de Navaie-Waliser et al (2002) onde ter
um emprego para conjugar com o processo de cuidar de uma pessoa dependente se

tornava prejudicial.

Quando analisado o nimero de UPP que as pessoas a cargo dos cuidadores informais
apresentavam, verificou-se que grande parte da amostra possui uma unica UPP, no
entanto, deve ser realcado que o maximo superior estende-se até cinco feridas.
Deparamo-nos ainda com uma evolu¢cdo marcada na gravidade destas feridas, na
medida em que, maioritariamente, estas se encontram nas categorias mais profundas
(Il e 1V), o que vai ao encontro dos valores registados nesta regido pelo Grupo ICE
(2008), mas contraria a tendéncia europeia no estudo de prevaléncia realizado em
2001 pela EPUAP (Furtado, 2003). Este resultado é indicativo de uma evolucdo
negativa das feridas nos dois primeiros estddios mais superficiais, que se podera
associar a um baixo controle dos fatores predisponentes de UPP ou de cuidados de

tratamento pouco eficazes nos estadios iniciais.
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Como forma de minimizacdao do impacto da UPP no doente, bem como contributo para
a melhoria do seu processo de cicatrizagdao, os cuidadores executam cuidados de
higiene, um regime dietético adequado, efetuam vigilancia recorrente a pele, utilizam
dispositivos de alivio de pressdao, em determinados momentos pontuais executam o
tratamento a ferida, no entanto, centram a sua acdo essencialmente nos
posicionamentos. Este tipo de cuidados é um dos pilares para o alivio da pressdo na
zona da ferida e, consequentemente, um excelente contributo para a melhoria do
processo de cicatrizacdo da ferida pois, como afirma Defloor et al (2008), evitam a
hipoxia tecidular especialmente nos pontos de pressao e limitam o tempo em que a
pressdo é exercida sem interrup¢do. Também a EPUAP e NPUAP (2009) defendem os
posicionamentos como um cuidado essencial no alivio da pressdao no doente de risco

de desenvolver UPP como naquele que a apresenta.

Sendo um dos objetivos desta investigacdao, o estudo da sobrecarga e da qualidade de
vida do cuidador informal da pessoa com UPP, constatdmos que estes cuidadores
apresentam-se com indices de sobrecarga, visto que 63,4% deles apresenta niveis de
sobrecarga ligeira e intensa. Embora ndo sejam estudos realizados com a mesma
populacdo, esta tendéncia de incremento da sobrecarga em cuidadores de pessoas
dependentes foi verificada por Amendola et al (2008) Ricarte, (2009), Sousa et al

(2009), entre outros.

Os valores de sobrecarga encontrados no nosso estudo tornam-se num fator
preocupante, dado que se acresce o facto de a sua qualidade de vida ser baixa,
principalmente quando nos reportamos as medidas sumario mental e fisica que, numa
escala de 0 a 100, se centram nos 43,4 e 44,0 pontos, respetivamente. Outros estudos
realizados com cuidadores de doentes com patologias cronicas também demonstram

esta tendéncia (Paula, 2008; Carretero et al, 2009; Sequeira, 2010).

Tendo em considerac¢ao o perfil dos cuidadores de pessoas com UPP, foram analisadas
algumas varidveis independentes com a sobrecarga e a qualidade de vida, fazendo
emergir novas evidéncias a este respeito. Quando a pessoa cuidada tem um maior
numero de UPP's aumenta a sobrecarga do cuidador na dimensao relativa ao impacto

nos cuidados. Por sua vez, a qualidade de vida diminui, especialmente nas dimensdes
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funcdo social e medida sumario mental. Assim, os cuidadores que executam cuidados
diretos de tratamento a UPP estdo expostos a uma diminui¢cdo da sua qualidade de
vida nas dimensdes dor e vitalidade. Do mesmo modo, a execucao de posicionamentos
a pessoa com UPP reduz a qualidade de vida nas dimensdes desempenho fisico,

vitalidade, funcdo social e medida sumario mental.

Consequentemente, o aumento da sobrecarga influencia diretamente a diminuicdo da
qgualidade de vida do cuidador de um doente com UPP, o que vai ao encontro do que
relata Molina e Agudelo (2006) como resultado dos seus estudos em cuidadores de
pessoas dependentes, segundo os quais a sobrecarga causada pelas suas a¢des tem

consequéncias prejudiciais na qualidade de vida.

Por fim, confirmou-se que quanto maior o tempo de experiéncia de ser cuidador de
uma pessoa com UPP, menor a sua qualidade de vida nas dimensdes dor fisica,
vitalidade, funcdo social e medida sumario mental. Para além do avanc¢o na idade,
normalmente intrinseco ao tempo de ser cuidador, este resultado pode ser devido a
evolucao negativa no processo de cicatrizagdo das feridas, conjugada com o
incremento do numero das UPP e a deterioracdo da situacdo clinica geral da pessoa
alvo de cuidados, o que obriga a uma maior necessidade e complexidade dos cuidados

prestados.
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2. Andlise e Discussao dos Dados Qualitativos

De forma a compreender a sua experiéncia enquanto cuidadores informais de pessoas
com UPP, os discursos dos participantes orientaram o préprio investigador na analise
dos dados obtidos. Através de comparacbes constantes, resultaram categorias e
subcategorias que se congregam em dimensdes e que nos permitem a sua

compreensao.

Conforme o quadro 12 apresenta, da andlise efetuada aos dados, resultaram cinco
dimensdes: razbes para ser cuidador, cuidados as Ulceras por pressdo, repercussdes

para o cuidador, suporte ao cuidador e o que promove a (in) satisfacdo nos cuidados.

Quadro 12 - Dimensdes, Categorias e Subcategorias da analise de contetido

DIMENSOES CATEGORIA SUB-CATEGORIA

Razles para ser
cuidador

Cuidados relacionados com a UPP

Cuidados as ulceras

por pressag Percecdo da evolucdo da UPP

Alteracdo no quotidiano

- Necessidades inerentes a
- Necessidades do cuidador informal prestaga_o de cuidados
Repercussées para o - Necessidades decorrentes da
cuidador existéncia de UPP
Sentimentos do cuidador informal
Percecdo de Qualidade de vida
Percecdo de Sobrecarga
Mecanismos individuais de suporte
Suporte familiar
Suporte externo a familia
Relagdo: Enfermeiro-Cuidador

Suporte ao cuidador

O que promove a
(in)satisfagao nos
cuidados

Procedemos, em simultaneo, a andlise e discussdao dos dados provenientes dos
discursos dos sujeitos porque entendemos que englobar estes aspetos permite

uma exposi¢ao das ideias, mais clara e logica.
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2.1. Razoes Para Ser Cuidador

Se o cuidar é a esséncia do ser humano (Boff, 1999), é suposto que qualquer individuo
apresente apeténcias de cuidador. Este pressuposto ndao implica que esteja apto para
iniciar essas funcbes a qualquer momento, até porque a realidade justifica cada vez
mais a necessidade de preparagdo psiquica e fisica prévias. Esta preparacdo esta
dependente das circunstancias em que a pessoa assume este papel e da situacdo
especifica do alvo de cuidados. Por sua vez, sdo estas circunstancias que se refletem

nas razdes que o levam a ser cuidador.

A tomada de decisdo de ser cuidador deve envolver todo o sistema familiar, resultando
de um movimento influenciado por valores familiares, cultura e crengas sociais. A
literatura evidencia quatro tipos de fatores que estdo na base de um individuo se
converter em cuidador informal: aspetos inerentes ao idoso, ao cuidador, a familia e as
questdes sociais (Cruz et al, 2010; Francisco del Rey e Mazarrasa Alvear, 2006; Pereira,
2008; Santos, 2003; Gongalves et al, 2005, Gongalves et al, 2009; Rocha et al, 2008;
Verissimo e Moreira, 2004). As razbes pelas quais os cuidadores de pessoas com UPP

iniciam estas fung¢des integram-se nestes quatro fatores.

A Ulcera por pressdo desenvolve-se na maior parte dos casos em pessoas
dependentes, por diminuicdo da sua mobilidade. O processo de dependéncia remete
para a necessidade de alguém para assistir no exercicio das suas atividades de vida

diarias e, é com esta justificacdo que surge o cuidador.

“Chegou a uma altura em que eu vi que ele realmente necessitava de um
apoio... mais do que um apoio, uma presenga constante e permanente porque
as pernas comeg¢aram-lhe a falhar e depois necessitava dessa presenga, desse
acompanhamento, de alguém que o ajudasse na sua vida do dia-a-dia, tanto
ao nivel de fazer uma alimentagdo equilibrada, uma higiene normal que

sozinho estava a descuidar...” C5

“Foi assim... esta doente estava como se fosse ficar sem poder andar... a filha

dele telefonou-me que era para eu vir para aqui durante dois ou trés meses,
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ao qual jé vdo quase 5 anos, ela foi piorando e fui continuando a prestar-lhe

cuidados.” C7

A UPP surge como condicionante de um conjunto de fatores associados que, na sua
maioria restringem a atividade autdonoma da pessoa. Por outro lado, a prdpria UPP e as
complicagdes, que se lhe impde, também diminuem a capacidade funcional e mental
deste individuo. Face a faixa etdria predominante, ao tipo de pessoas que padece de
UPP e aos cuidados dirigidos a esta patologia, é impossivel que o doente consiga dar

uma resposta adequada sozinho.

Quando uma pessoa se torna dependente, os familiares sdo os primeiros a reconhecer
as suas necessidades e a oferecer os cuidados essenciais, tornando-se desde logo

cuidadores (Costenaro e Lacerda, 2001).

O que reparamos é que na maioria das situacées a UPP ndo é um fator estritamente
potenciador da dependéncia, antes o contrario, mas a UPP é um problema acrescido

tendo em conta os cuidados que eram anteriormente necessarios.

I”

O ser humano é um “ser social” que vive em constante contacto e interagdo com os
outros, dai que outro motivo que promove a adog¢ao do papel de cuidador é a soliddo
do individuo. S3o inUmeras as razoes que levam as pessoas a estarem sozinhas: o
percurso dos elementos da familia, a morte do parceiro(a), a independéncia...

centradas essencialmente no percurso de vida individual ou familiar.

Nas palavras dos cuidadores: “A minha mée estava s6” C1 e “Também um bocadinho a
sobrelevar a soliddo que vivem as pessoas nesta idade” C5, justificam a soliddo como

fator para o impelir a desempenhar esta funcgao.

A companhia e a presenca sdo cuidados por vezes pouco evidenciados mas que
incrementam na pessoa cuidada um aumento da autoestima e da sua valorizagao que
0 motiva para o processo de autocuidado. Ser a companhia de alguém no seu dia-a-
dia, além do apoio fisico e psiquico ja referido, também impulsiona a coordenac¢do nas
atividades diarias e a adogcdo de estilos de vida sauddveis em fungdo das suas

morbilidades, evitando complica¢des para a pessoa alvo de cuidados.
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O conceito “também” utilizado pelo cuidador C5 desperta-nos a atencdo para o facto
de que nem sempre a soliddo é o motivo primordial para que se verifique a
necessidade de um cuidador, pois esta terd de se associar a alguma alteracdo

patoldgica que o individuo desenvolva.

A presenca de UPP foi evidenciada como outro dos motivos inerentes ao alvo de

cuidados para se tornar cuidador.

“Eu comecei a cuidar dele a partir do momento que lhe surgiram essas feridas,
foi precisamente por causa dessa necessidade, porque ele ja ndo podia sair
para ir para a casa das minhas irmds e por ndo poder ir I dormir, foi o que

realmente me fez vir ter com ele.” C5

A necessidade de cuidados diferenciados e as debilidades decorrentes deste tipo de
lesdo induziram a necessidade de cuidados de outrem, tanto para a atencdo as
diferentes atividades de vida, como a proépria ferida. Dada a probabilidade de
complicacdes que as UPP's poderdo desencadear, torna-se emergente a presenca de

uma pessoa que acompanhe o seu portador.

Na revisdao bibliografica ndo encontramos nenhum autor que fundamentasse a
presenca das UPP's como razdo para a necessidade de cuidador, o que se justifica pela
associacdo destas feridas ao processo de dependéncia dos individuos provindo de
outras patologias sistémicas. No entanto e, dado que neste estudo emergiu como
motivo, é importante considerar que para impedir o desenvolvimento destas
complicagdes, os cuidados a prestar tem de ser continuos e, para serem eficazes o
papel do cuidador é fundamental, pois os doentes por si s6 ndo conseguem dar uma

resposta auténoma e adequada.

Na maior parte das situagcbes, as UPP's surgem como produto da imobilidade, no
entanto, também as prdprias feridas, nas quais se verifica o desencadeamento de dor,
tornam-se em dois fatores que potenciam a diminuicdo da mobilidade e do poder
cognitivo, induzindo a dependéncia de alguém para a realizacdo ou apoio nas

atividades de vida diarias.

Estas feridas permitem uma permeabilidade plena para os agentes infeciosos, o que se

torna num fator de zelo aumentado, que a pessoa que as desenvolveu, geralmente
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ndo apresenta. Assim, justificam-se cuidados de higiene e de limpeza, bem como de
vigilancia da pele que o individuo por si sé ndao consegue fazer na plenitude,
necessitando de outra pessoa para dar essa resposta. A este nivel consideramos ainda
a necessidade de uma supervisdao constante por parte do cuidador aos tratamentos
locais aplicados para que ndo se destaquem da pele ou atinjam a saturacdo de
absorcdo de exsudado e perante isto, seja providenciado o alerta ao enfermeiro para

proceder a sua mudanca.

Explanadas algumas justificaces clinicas para a importancia de um cuidador informal,
acrescentam-se outros cuidados especificos coadjuvantes no tratamento das UPP’s
como é o caso dos posicionamentos e a aplicacdo de dispositivos de alivio de pressao
que o individuo ndo consegue executar autonomamente ou necessita de algum apoio
para uma aplicacdo correta. Também a confecdo dos alimentos para um regime
dietético e hidrico compensatérios face as perdas através da ferida, se tornam numa
atividade nao exequivel para essa pessoa, exigindo-se a presenca de uma pessoa para

o efeito.

Ndo podemos ainda esquecer o contexto onde se encontram estas pessoas com UPP —
o domicilio, onde o acompanhamento pelos profissionais de saude é feito
pontualmente durante a semana, sem que haja uma prestacdo de cuidados continua,
sentindo-se a necessidade de existir um elo de ligacdo entre o profissional de saude e

o doente.

As razbes que levam o individuo a desempenhar o papel de cuidador sdo, de facto,
vastas! Algumas delas prendem-se ndo com a situa¢ao do alvo de cuidados, como
vimos até agora, mas sim, diretamente com aquele que serd responsavel pelos

cuidados.

Comecando pelas questdes de origem circunstancial, o género, em que ser mulher
ainda é um fator indutor para o desempenho do papel de cuidador. Pela sua tendéncia
inata para cuidar do outro, iniciando-se no instinto maternal e continuando na maior
apeténcia nas lides domésticas, apresentam um denominador comum conjuntamente

com a prestacao de cuidados: ambos serem realizados no interior do seu lar (Seltzer e
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Li, 2000; Martin, 2005; Crespo e Ldpez, 2007; Carretero et al., 2009; Pereira e
Filgueiras, 2009; Gil, 2010; Sequeira, 2010).

As expressdes dos cuidadores C1 e C4 exemplificam este fendmeno quando referem

“como eu era filha e os outros filhos...” C1; “era mulher, tinha de ser eu!” C4

No passado, as mulheres ndo tinham funcdes exteriores ao ambiente habitacional e
familiar, pelo que a disponibilidade existente era centrada unicamente no cuidar da
familia. Este cendrio tem-se alterado com a evolucdo da sociedade, no entanto ainda
se verifica que sdo elas que assumem maioritariamente este legado (Figueiredo, 2007).
Exemplo disso é que na populacdo deste estudo a percentagem de pessoas do sexo

feminino ascendeu aos 90,3%.

Este principio de prevalecer o género feminino na figura de cuidador é certificado por
autores como Karsch (2003) e Diogo et al (2005), centrando-o nas esposas, filhas e
netas. No nosso estudo acrescentamos que outra classe feminina - as vizinhas, se
responsabilizam pela execucdo destas acdes, com relevante percentagem, abaixo das

filhas e acima das esposas.

A proximidade geogrdfica e a disponibilidade, tal como também afirmam Karsch (2003)
e Martin (2005), sdo mais dois aspetos que se evidenciam preponderantes para
assumir este cargo em pessoas com UPP, dado que por questdes de operacionaliza¢ao
dos cuidados conjugadas com a necessidade de tempo para apoio e supervisdo, se
torna muito mais pratico para aquela pessoa que se encontra fisicamente mais

proxima.

“Portanto eu fiquei mais proxima mais... ela morava na ilha do Pico, donde é
natural e eu fiquei mais a mdo de semear, digamos assim, e pronto... cada um

deu seguimento as vidas, que é assim mesmo... e eu era a mais proxima.” C4

Mesmo que a proximidade geografica tenda a ser motivo para iniciar estas funcdes,
devemos considerar que implica sempre uma mudan¢a no meio envolvente, ou do
cuidador ou do alvo de cuidados. Na situa¢ao descrita pelo cuidador C4 a pessoa que
estd a seu cuidado deslocou-se do seu local onde vivia para morar na casa do cuidador.
Contrariamente, também se verifica o oposto em que o cuidador desempenha o seu

papel no meio onde se encontra o alvo de cuidados. Este aspeto faz-nos refletir sobre
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os prds e os contras que se impde para os dois sujeitos intervenientes: se para a
pessoa que necessita de cuidados pode causar constrangimentos a saida do seu meio,
também para o cuidador é complicada a prestacdo de cuidados num espaco fisico que

ndo se encontra organizado a sua medida e ao qual terd de se adaptar.

Sendo esta decisdo tomada em ambito familiar, a escolha do cuidador principal decaira
naquela pessoa com menor ocupacao, para que a capacidade de resposta seja dada da
melhor forma possivel, causando o menor impacto possivel na dinamica familiar. Lage
(2005) e Sequeira (2010) justificam que a assuncdo do papel estd, regra geral,
vinculada as fung¢des que as familias cumprem, mesmo que atualmente se denotem
alterac¢des ao nivel da sua composicdo e na sua dimensdo e estrutura. Por outro lado,
se a disponibilidade for um dos critérios a ter em consideracdo, diminuird o impacto

negativo a nivel laboral e, consequentemente a nivel econédmico no agregado familiar.

“Embora tendo outras irmds, estdo nas suas casas, tem os seus trabalhos, as
suas familias, tem muito menos disponibilidade para lhe estarem a dar este

tipo de atencdo e de apoio que ele necessita.” C5

“Tinha de ser eu! Tenho esta irmd, mas ndo me serve de nada que ela nem
sequer para si pode... tenho outra que mora aqui perto mas estd a tomar

conta de uma crian¢a que nasceu hd poucos dias.” C9

Os discursos dos cuidadores vao ao encontro do referido no paragrafo anterior, mas
faz-nos sentido salientar o papel da familia no ciclo vital do individuo, em que
enquanto uns cuidam dos moribundos, outros responsabilizam-se por aqueles que
iniciam o percurso de vida e que, embora em circunstancias totalmente opostas,

também necessitam de cuidados.

Outro apontamento que nos parece importante face ao problema atual da diminuigdo
de cuidadores considerando as pessoas que deles precisam (Teixeira, 2009), é a
debilidade fisica e psiquica que abrange os possiveis candidatos a cuidadores e, esta

situacdo é vincada pelo cuidador C9.

A afetividade e a nocdo de retribuicdo de cuidados entre o cuidador e a pessoa que
necessita de cuidados sdo, convencionalmente os motivos mais fortes para se

desempenhar este papel (Cattani e Girardon-Peerlini 2005; Larraifaga, 2008).
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Sao palavras como:
“E amor sG... é sé amor por ela... Custa-me deixar de lado quem eu amo.” C4;

“Primeiro do que tudo, acho que é sentimento, a relacdo que me une a ele:

filha — pai” C5

e “O fato de querer ser eu... € 0 meu marido e acho que ndo era capaz de por
outra pessoa a cuidar dele, sendo eu... pelo amor que tenho ao meu marido...
é... é dificil explicar... se calhar tinha seguido com a minha vida em frente,
tinha ido trabalhar e punha cd outra pessoa a cuidar dele... mas néo, quis ser

eu.” C8

gue transmitem o sentimento de afetividade que potencia a vontade de ser o

cuidador destas pessoas.

Seja o amor resultante da relacdo conjugal ou de pai-filha, é suficiente para que o
cuidador desempenhe este cuidado com a maior das vontades, nem sequer pensando
noutra alternativa. Esta afetividade transforma-se numa proximidade e cumplicidade
que seria impossivel de ser transmitida por outra pessoa que ndo estabeleceu uma
base relacional de amor como nestas situagdes. A este respeito, Felix (2010) defende
que em multiplas situagdes a motivagdo para continuar a ser cuidador surge da

afetividade perante a pessoa que cuidam.

Martin (2005) descreve a retribuicdo de cuidados como uma das motiva¢des para
exercer a funcdo de cuidador e que, nos cuidadores de pessoas com UPP também foi

evidenciada:

“Ela tratou dos meus filhos enquanto eu estive a trabalhar e eu agora estou a

tomar conta dela.” C2;

“Fui eu que tomei a decisGo porque entendi que quando era pequena se ele
cuidou de mim, ele agora necessitava de ter alguém que cuidasse dele

também...” C5

Esta reciprocidade de cuidados é patente nos discursos acima, ndo sé em relagdo a si

préprio em etapas anteriores da vida, como também aos cuidados/apoio fornecidos
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aqueles que, se ndo fosse essa pessoa, estariam dependentes de si. E nesta condic3o
gue se sente a necessidade de reconhecimento pelos cuidados que proporcionou em
seu favor. Também Fraser (1999) o denomina como um sentimento de reciprocidade,
no caso de um cuidador filho adulto. Esta situacdo remete-nos para a troca de papéis
entre ambos, em estadios de vida e em situacdes do continuo saude-doenca,

totalmente diferentes.

Como enunciado inicialmente, os motivos familiares sdo outra condicionante a relevar
para a escolha da pessoa que desempenha o papel de cuidador. A este nivel
verificamos na populacdo em estudo que existem duas razBes principais para

direcionar esta funcdo: ser o Unico familiar e a recusa dos restantes familiares.

Embora estas duas justificacdes tenham sido verificadas em situacbes diferentes, o
segundo aspeto ird induzir a existéncia do primeiro, pois pela exclusdo de partes e pela

recusa dos possiveis cuidadores, é assumido por aquele que se disponibiliza.
“primeiro sou filha unica, ela ndo tem mais ninguém... s6 tinha de ser eu.” C2
“como os outros filhos nédo estavam...” C3

“Mas teve duas (cunhadas) que ndo estavam para a sofrer, ndo a queriam e
eu disse: Estd bem... e eu disse @ minha cunhada Teresa: olha se é para estar
assim dessa maneira, hoje para uma banda, amanhd para outra... eu vou

tomar conta dela!” C1

Pese embora haja diferenca entre estes dois motivos para assumir os cuidados a
pessoa dependente, pois estamos perante diferencas opostas de motivacao, pensamos
que estard associado ao pensamento de que este papel acaba por |he ser inerente sem
ter opcdo de escolha. Lane et al (2003); O'Connel e Baker (2004) e Grimmer et al
(2004) defendem que esta assuncdo de ser cuidador é assumida como certa, como

garantida, independentemente das condigdes em que se processe.

A recusa dos restantes familiares a prestar cuidados podera ser justificada por razdes
econdmicas, de condi¢Ges habitacionais, por dificuldades no relacionamento com a
pessoa a cuidar, ou até por debilidade fisica dos prdprios. Pelo que, aquele que se

compromete a prestar cuidados pretende evitar repercussdes negativas para o ente
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querido, de forma que tenha o maximo de estabilidade possivel, sem que ele préprio

se sinta recusado por aqueles que considera mais proximos.

Por ultimo, apesar de ser vigente na generalidade dos cuidadores (Sousa e Figueiredo,
2004), a influéncia cultural também se encontra patente nos cuidadores de doentes
com UPP. A contextualizacdo onde este estudo decorre é um meio rural onde os tragos
culturais sobre a prestacdo de cuidados valorizam o cuidado efetuado pelos membros
da prépria familia. Para Félix (2010) a familia costuma assumir o papel de cuidador, por
deter uma responsabilidade social e culturalmente definida. “E hdbito daqui...
geralmente quando alguém estd doente, os mais novos cuidam dos mais velhos, essa

foi a légica disso” C3

Esta atitude é vincada principalmente por dois fatores: refugiar-se da critica social pelo
abandono desta responsabilidade ou pela vontade em institucionalizar o seu familiar
(Pimenta et al, 2005). Esta premissa da critica social tende a esvair-se pelas atuais
mudancas sociais no que se refere a diminuicdo dos agregados familiares e a ocupacao
laboral da maior parte dos membros da familia, passando a institucionalizacdo a ser

vista como uma soluc¢do face ao problema da dependéncia.

A nivel social e, especificamente no que se refere a institucionalizacdo, devemos
realcar um motivo que se relaciona com a inseguran¢a do familiar perante os cuidados

prestados institucionalmente.

“Porque eu sabia o que é que lhe estava a fazer e nGo sabia o que os outros

lhe faziam... e ndo ficava descansada.” C1
“Ela esta melhor aqui do que fora!” C3

Tendo em conta experiéncias anteriores de institucionalizagdo do seu familiar, é
notdria a inseguranca que os cuidadores apresentam relativamente a este tipo de
resposta social, preferindo que este esteja sob a sua vigilancia, mesmo que muitas
vezes induza sobrecarga no seu quotidiano. Esta situa¢ao de inseguranca prende-se
com a auséncia do seu ente querido perto de si, a impossibilidade de demonstracdo de
afetividade que sé podera ser proporcionada pelo familiar e também, pela auséncia de

informacdo e acompanhamento da situacao da pessoa dependente.
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Independentemente de qualquer uma das razoes atras enunciadas, que encaminham o
individuo para o desempenho de fung¢des de cuidador informal, exceto se ndo for a
primeira vez que se depara com esta situacdo, convergem num elevado grau de
incerteza e desconhecimento perante o seu novo papel. Este desconhecimento
relaciona-se intimamente com a sua inexperiéncia, a evolucdo clinica do familiar e da

UPP, bem como com aquilo que é esperado de si enquanto cuidador.

Neste ambito devemos ainda realcar que os fatores apresentados condicionam a
resposta de cuidados, na medida em que o cuidador necessita de adquirir
competéncias e de se reajustar constantemente, em fun¢do do processo de evolucdo
clinica do doente. Esta evolugdo clinica é impossivel de se prever na integra dado que
se trata da individualidade, particularidade e singularidade de cada pessoa (Ferre-Grau

et al, 2008).

Por outro lado, evidencia-se também o desconhecimento a priori das implicacGes para
a sua vida pessoal, familiar e social. Em que o cuidador passa a centrar toda a sua
atencdo no seu familiar, ficando a sua vida pessoal para segundo plano. A dinamica
familiar ajusta-se, reorganizando os papéis familiares e a estrutura fisica habitacional,
em funcdo das respostas as necessidades da pessoa com UPP. E a vida social do
cuidador e, por ineréncia, da familia sofre implicacdes pelo consumo de tempo de

cuidados presenciais que o familiar aufere.

Todas estas dificuldades e implicagdes ndao sao conhecidas pela pessoa antes de se
tornar cuidador, ele apenas se apercebe e consciencializa-se das mesmas a medida

gue se envolve na prestacdo direta de cuidados.

2.2. Cuidados as ulceras por pressao

Sabendo-se a partida que o cuidador de pessoa com UPP tem uma abrangéncia
alargada de cuidados, centrou-se a andlise nesta area especifica de atuagdo por ser
aquela que pretendemos aprofundar. Dos discursos remanescentes dos cuidadores
constatou-se que as suas preocupac¢des convergem em duas categorias: os cuidados

relacionados com a ferida e a perce¢do da evolugdo da ferida.
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Cuidados relacionados com ulcera por pressdo

A necessidade de cuidados resultante do aparecimento das UPP's, como ja foi referido,
torna-se num motivo central para induzir o papel de cuidador. Para uma melhor
compreensao da razao pela qual é essencial a presenca de um cuidador informal na

presta¢ao destes cuidados iremos transpor os discursos que os explicitam.

Dos discursos dos cuidadores, emergiram como cuidados efetuados a pessoa com UPP:
o reforco do regime dietético adequado, os cuidados com a pele, os posicionamentos
para alivio da pressdo, a utilizacdo de dispositivos para distribuicdo da pressdao e
executar o tratamento a ferida. Decorrente do conjunto dos cuidados diretos ou
sistémicos que produzem um efeito na cicatrizacdo da UPP, também emergiu
informacao sobre a perce¢dao do cuidador sobre a evolugdo da ferida como resultado

dos seus proprios cuidados.

Iniciando por um cuidado sistémico que se traduz no reforco do regime dietético com
componentes proteicas e caldricas, este tem demonstrado evidéncia alta na prevencao
de UPP bem como na melhoria do processo de cicatrizacdo (Lizaka, 2009; Verdu e

Perdomo, 2011).

“Na alimentagdo também por exemplo, porque ele é um bocadinho esquisito
para comer e quando eu ndo estava aqui, que as minhas irmds vinham cd
trazer o almoco, ele se ndo gostava punha fora e ndo comia... o que também o
debilitava e se calhar ajudou nesta situagdo das feridas... e eu vi que ele

estava a precisar de outro tipo de alimentac¢do mais reforcada.” C5

“Ele agora come bem porque eu preparo-lhe a comidinha toda a preceito...

porque ele tem de se alimentar por causa da ferida.” C9

A malnutricdo na qual se integra a desidratacdo, € um dos fatores desencadeadores de
UPP, dado que as pessoas por defeito (emagrecimento) ou por excesso (obesidade e
doencas metabdlicas) condicionam a tolerancia dos tecidos a pressdo e a sua
capacidade de regenerac¢do. Por outro lado, também condicionam a capacidade de
resposta do sistema imunitario a resposta inflamatdria durante o processo de

cicatrizagao.
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No domicilio, o regime dietético da pessoa com UPP torna-se deficitario pela falta de
apetite do proéprio, pela condi¢do de saude que induz a perda de massa muscular ou
massa gorda, pela falta de aptidao fisica para promover o autocuidado para alimentar-
se, pela falta de dispositivos de alimentagdao e de alguns complementos indutores de
um regime dietético adequado. Assim, torna-se aqui fulcral o papel do cuidador no
sentido de colmatar estas lacunas ou de providenciar um apoio profissional que dé

resposta as necessidades patoldgicas.

As UPP's s3o lesbes no orgdo de revestimento do corpo, que se desenvolvem
preferencialmente nas proeminéncias ésseas por serem aquelas onde se criam zonas
de maior pressdo, dai que devem ser vigiadas frequentemente. Martinez e Picazo
(2008), defendem que estas vigilancias a pele deverdo ser efetuadas diariamente,
especialmente em zonas de risco como sdo as proeminéncias ésseas bem como nas
superficies corporais expostas a pressao de dispositivos terapéuticos especiais (sondas,

mascaras, cateteres, e outros dispositivos).

“Estar atenta a pele dele e procurar sequir as indica¢des que as enfermeiras

me véo dando em cada dia...” C5

“Tenho sempre o cuidado de aplicar creme hidratante e manter sempre que

ele ndo esteja molhado.” C7

“Se ficar vermelho eu tenho de ligar para elas (enfermeiras) para elas depois
virem cd. Mas a gente tem de estar atentos entdo... tenho de estar muito

atenta!” C9

Além da observacdo didria do estado da pele para despistar as zonas ruborizadas —
eritema nao branquedvel, que sdo o primeiro sinal do desenvolvimento das UPP’s,
como refere o cuidador C7, a hidratacdo da pele é necessaria para manter a
elasticidade da mesma e para que esta se molde as superficies sem que se torne seca e

mais suscetivel a rutura.

Por outro lado, a pele deve estar sempre limpa e seca pelo que, nos cuidados de
higiene devem ser utilizados sabdes neutros e agua morna, lavando e secando
cuidadosamente (Rodrigues e Verdu, 2011), pois a presenca de humidade fragiliza a

pele, diminuindo a tolerancia dos tecidos a pressdo. O cuidador C5 relata que efetua
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“cuidados de higiene... acho que isso é importantissimo para que a ferida ndo piore.”
bem como o cuidador C6 considera que deve “mudar a fralda também vdrias vezes...”.
A pele circundante a ferida deve ser cuidada e higienizada, pois o processo de
epitelizacdo inicia-se dos bordos para o interior da ferida e este sé é possivel, havendo
a facilitacdo da circulacdo periférica. Blanck (2008) refere que este cuidado é

necessario no processo cicatricial, especificamente na fase de epitelizagao.

Os produtos resultantes da eliminacao também devem ser evitados do contato direto
com a pele por alterarem o pH desta, fragilizando-a quanto a sua capacidade de

resisténcia.

Se a pressdo se constitui como o fator etiolégico deste tipo de lesGes, depreende-se
gue é na minimizacdo da mesma que as UPP’s se desenvolverdao como também serd
um fator preponderante na inducdao do processo cicatricial. A presenca da pressao
inibe o aporte sanguineo as células - isquémia, o que reduz a sua capacidade de

sobrevivéncia e de regeneracdo (Verdu et al, 2008).

Mediante o exposto, apresentam-se dois cuidados necessarios e que se
complementam no alivio e distribuicdo da pressao, de forma que ndo seja continua e

localizada: os posicionamentos e o recurso a dispositivos de apoio.

O cuidador deve ter um plano de cuidados adequado a pessoa que cuida, que fomente
e melhore a sua mobilidade e atividade, evitando que se encontre posicionado sobre
areas ruborizadas do corpo, ou sobre Ulceras por pressdo, devendo ser reposicionado
regularmente ou, quando for possivel, estimular a pessoa a reposicionar-se em

intervalos frequentes, que permitam redistribuir o peso e a pressao.

“E depois é uma pessoa que ndo se mexe... ela estd ali sempre quieta. A gente
tem de a virar de duas em duas horas porque ela tem duas feridas nas ancas e

outra atrads...” C2

7

“Movimento-a o mais possivel jd que ela perdeu os seus proprios movimentos

c4

“Viro sempre com muito cuidado... tenho de vird-la mais vezes para ver se ela

ndo fica pior” Cé6
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As mudancas de posicao sdo geralmente alternadas entre o decubito dorsal, os semi-
dorsais direito e esquerdo, o sentado e nalgumas situa¢des o ventral. Este plano de
posicionamentos e os hordrios estabelecidos devem ser estipulados em conjunto com
os enfermeiros responsdveis pelo acompanhamento deste doente (Carvalhal et al,

2011), para que tenham em consideragao a condicao especifica da pessoa em causa.

Durante a mobilizacdo da pessoa, é preocupacdo recorrente do cuidador a
minimiza¢do da dor, pois a prépria ferida promove-a e, se estas mobilizacdes nao
forem executadas com o maximo de cuidado e com o auxilio do doente ou de outra

pessoa, poderad induzir-se um episédio ou exacerbar a dor.

“Tenho sempre muito cuidado ao mexer com ela para ndo a magoar, por

causa da dor” C7

Valorizamos novamente o acompanhamento do enfermeiro, dado que além da dor
que os posicionamentos podem induzir na pessoa com UPP, também acontece ao
préprio cuidador, pois este tipo de cuidados promove-lhe dor fisica e reduz a sua

qgualidade de vida, como iremos ver no capitulo inerente a mesma.

Como foi referido, os posicionamentos associam-se aos dispositivos estaticos ou
dindmicos para se obter o melhor resultado na reducdo da pressdo local e no bem-
estar da pessoa. O cuidador C9 retrata este cendrio ao afirmar: “Coloquei-o de lado e

”

calcei-o com duas almofadas nas costas....”.

Este principio é confirmado por Rodrigues e Verdu (2011) quando enunciam que os
dispositivos de alivio de pressdo sdo instrumentos coadjuvantes na prevencao e
tratamento das UPP, acrescentando ainda a importdncia que reside nestes
“instrumentos” que os cuidadores deverdo ter a seu alcance para minimizar a pressao

no contacto direto entre a superficie e o corpo do cliente.

“Arranjamos também uma almofada para lhe por na cama para apoiar o pé e
o tornozelo para ndo fazer pressdo, porque ndo podia ser uma almofada

qualquer....” C7

Os dispositivos de alivio/distribuicdo da pressdo, além da func¢do direta de redugdo da

pressao de interface entre a superficie e o corpo, também permite estabelecer um
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maior conforto para o doente no que concerne a estabilizacdo e apoio corporal no seu

processo de diminui¢cdo de mobilidade.

E importante realcar que a escolha dos dispositivos depende do risco de
desenvolvimento de UPP e do seu grau de mobilidade, no entanto deve-se ter em
conta que apesar de os posicionamentos se associarem aos dispositivos, estes ultimos

nao impedem a realizacdo dos anteriores, pelo que é imperial continuar a executa-los.

Paralelamente a execucdo de posicionamentos e a aplicacdo de dispositivos, o
cuidador devera apresentar especial aten¢do com a roupa da cama ou com a superficie

de contato destes dispositivos para que ndao apresentem rugas ou dobras.
“Tenho sempre o cuidado de a roupa ndo ficar enrugada por baixo” C7

Estas rugas, por mais pequenas que sejam, promovem um segmento localizado de

pressdo devido a sua irregularidade e a sobreposicao dos tecidos.

Os cuidados de tratamento direto a UPP sdo da responsabilidade dos elementos da
equipa de enfermagem, e pelos resultados obtidos neste estudo verificamos que 100%
dos doentes com UPP s3ao acompanhados por estes profissionais. Em situagdes
esporadicas, face a impossibilidade de estes profissionais se deslocarem ao domicilio,

recorre-se ao cuidador para o executar.

“Enquanto as enfermeiras ndo vieram fui colocando umas coisas que tinha

para ela ficar mais confortdavel na cama” C1

“Mas como ela era pequenina eu comprava coisas na farmdcia e colocava-

lhe.” C8

Os tratamentos sé deverdo ser delegados aos cuidadores em situacdes muito
especificas, pois verificamos neste estudo que se o cuidador realizar o cuidado direto a
ferida, a sua qualidade de vida baixa. Assim, o que se verifica pelos excertos é que
tomaram esta iniciativa no intervalo de tempo que antecedeu o acompanhamento de
enfermagem ou quando a ferida se encontra na fase inicial e que sentem que

conseguem dar essa resposta.
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Os cuidados de tratamento as UPP’s devem manter-se sob a responsabilidade dos
enfermeiros pois sdao os que apresentam conhecimentos especializados para a
avaliagdo e preparagao do leito da ferida bem como na tomada de decisdo sobre o tipo
de tratamento local a aplicar. Gomes (2008) reforc¢a esta ideia quando afirma que esta
é uma drea especifica do conhecimento e foco de atencdo de alta sensibilidade a

pratica dos cuidados dos enfermeiros.

Como referido, dado que o cuidador ndo apresenta conhecimentos avangados sobre a
evolucdo da ferida e sobre a adequacdo do tratamento em funcdo dessa evolucao, ao
longo do processo de cicatrizagdo desenvolve uma perce¢dao proveniente da sua
experiéncia. E esta percecdo que pretendemos demonstrar e que se encontra
associada aos cuidados prestados, dado que se trata do reflexo dos mesmos e da

forma como o cuidador “vé” a evolucdo da ferida.

De uma forma geral a perspetiva do cuidador perante uma UPP é de um progndstico
negativo, embora alguns o classifiquem como um percurso inconstante, na medida em
que, durante um determinado periodo evidenciam melhorias no processo de

cicatrizacdao e noutros, regride de forma inesperada.

“Havia dias em que estavam melhores e outros voltavam a piorar... depois
pensava que serd que isto nunca mais vai fechar? Serd que nunca mais vai
ficar melhor? Estava sempre com esta coisa na ideia porque as vezes tinha fé

de elas fecharem mas outras vezes ficava sem fé” C6

Esta nocdo de oscilagdo no processo de cicatrizagdo de uma UPP advém dos fatores
inerentes ao individuo e ao processo de tratamento aplicado (Baranoski e Ayello,
2006). O sucesso da cicatrizacdo de uma ferida estd dependente dos fatores
etiolégicos — a pressdao, e dos fatores sistémicos favorecedores do processo de
cicatrizacao, que devem ser controlados por forma a ndo se tornarem inibidores da
regeneracdo celular. Se as patologias associadas ndo estiverem controladas também

tornarao dificil o seu sucesso.

Por outro lado, conjugado com estes fatores, é preponderante a adequac¢do do

tratamento local e sistémico a situacdo atual da ferida e ao estado geral da pessoa
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para, pontualmente, ser feita uma avaliacdo e restabelecido novo tratamento ou

mantido o mesmo.

Percecdo da evolucdo da ferida

Esta inconstdncia no processo de cicatrizacdo desperta no individuo a ambivaléncia
entre a esperanca e a falta da mesma na sua melhoria. Este aspeto serd abordado
quando trabalharmos a evolugdao positiva das UPP como fator motivacional e

satisfatdrio na prestacao de cuidados.

A evolucdo negativa de uma UPP é acompanhada por dois aspetos: aumento da
profundidade e da dimensdao da ferida. A verificacgdo destas duas circunstancias
também transmite ao cuidador a ideia de que ndo estd perante um favorecimento da

cicatrizagao.

“E depois ela comegou logo a aparecer umas coisinhas muito pequeninas na

pele e umas coisinhas, até que ficaram numa grande ferida.” Cé6

“E foi a partir desse dia... comegou a ficar enorme, enorme, enorme, feia,
muito feia mesmo... uma ferida feia e os tratamentos continuaram... e a ferida
aos poucos foi fechando, notava-se que estava a fechar, mas criou ali... um
tecido que eu ndo sei o nome que era uma placa amarela que acabou por ficar

ali e tivemos de ir para a clinica” C8

O cuidador demonstra no seu discurso um dos problemas inerentes a dimensao das
UPP, pois por vezes transparece um processo cicatricial positivo e, na verdade, ndo se
verifica. O que acontece é que a boa aparéncia superficial esconde as tunilizacdes mais

profundas que mantém a degradacao dos tecidos (Morison, 2004).

Se os cuidados as UPP's referidos no inicio desta categoria ndo forem providenciados
criteriosamente e se ndo forem controlados os fatores predisponentes, existe uma
forte probabilidade de se desenvolverem mais UPP's de uma forma sequencial. Esta é

uma preocupacao que o cuidador C2 fez questao de partilhar:

“Depois comegcou uma num lado e apesar de os enfermeiros dizerem que estd
a ficar melhor, ainda é um buraco grande... e depois apareceu no outro lado e

depois foi a de trds.” C2
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Esta probabilidade de aparecimento de mais UPP’s é incrementada pelo facto de a
pessoa ja possuir alguma UPP, devido a sua debilidade fisica e imunitaria ter inerente,

um maior risco de desenvolver este tipo de lesdes.

Outro aspeto que merece especial atengdo e que estda presente no processo de
cicatrizacdo das UPP’s é a presenca de odor. Odor este, que resulta dos produtos do
metabolismo que ocorre na ferida e que ndo é agraddavel para o doente nem para o
cuidador. O cheiro das feridas é um dos aspetos mais referidos em outros estudos
realizados (Langemo et al, 2000; Hopkins et al, 2006; Baharestani, 2006). Baharestani
(2006) diz-nos que o impacto do odor a partir de uma Ulcera de pressdao necrosada ou

infetada e a drenar se pode tornar emocional e psicologicamente devastador.

“O cheiro parece que fica entranhado nela e no quarto... e hd alturas que até
me faz doer a cabega... Ndo sei como é que elas (enfermeiras) tém estémago

para tocar na ferida...” C4

“Eh pd... arrepiava-me... e metia-me impressdo... Havia um tempo que quando
eu via a ferida desmaiava... e eu arrepiava-me tanto, nosso senhor!... quando

ia lava-lo, com o cheiro, ia caindo... a lavd-lo e a cair!” C9

O processo de infecdo e a presenca de necrose sao os principais potenciadores do odor
e, como iremos ver a seguir, relativamente a infecdo, sdao associados a degradacao e

morte dos tecidos presentes na ferida.

Todos os aspetos enunciados relativos a nocao da evolucdao da UPP concorrem para a
percecdo de severidade que os cuidadores manifestam quando o seu ente querido

apresenta uma UPP e ela ndo cicatriza ou apresenta dificuldade em cicatrizar.

“A das costas estd a melhorar com os tratamentos que lhe tem feito, mas

aquilo foi uma ferida mesmo a séria!” C3

“Eu quando sentia que ela estava com febre, que era por causa disso... das
feridas... eu nGo queria que estivesse com febre porque sabia que néo era

nada bom...” C6

E evidente nos dois excertos que o estado avancado das UPP's e as complicacdes delas

decorrentes produzem no cuidador a sensacao de que se trata de uma lesdo complexa
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e que poderd induzir repercussdes para o seu familiar. Este dado é congruente com o
encontrado por Hopkins et al (2006) em que as pessoas sentiam que se as feridas

infetassem, pior seria o progndstico quanto a cicatrizagdo.

2.3. Repercussoes de ser cuidador

Ser cuidador informal reveste-se de um conjunto de exigéncias que produzem na
pessoa um processo de adaptacdo do individuo. Adaptacdo essa, que decorre num
percurso efetuado enquanto cuidador para dar resposta com cuidados de qualidade ao
seu ente querido, que se repercute a nivel fisico e mental.

Parece-nos importante introduzir este capitulo refletindo um pouco sobre o percurso
do cuidador numa perspetiva de dependéncia e de parceria, partilhadas com a pessoa
alvo de cuidados.

Tanto o prestador de cuidados como a pessoa ao seu cuidado, apesar de poder existir
algum tipo de relacdo prévia entre eles, provém de percursos individuais distintos e
autonomos. Mas a partir do momento que se inicia a necessidade de prestacdo de
cuidados, o nivel de dependéncia mitua comeca a incrementar-se.

Por parte da pessoa dependente, porque deixa de ser auténoma em alguma ou na
totalidade das suas atividades de vida e, por parte do cuidador, porque o processo de
responsabilizacdo pelo processo de salde-doenca e pelos cuidados inerentes lhe
incute uma maior proximidade junto deste, bem como se torna numa prioridade
perante todas as suas outras funcdes pessoais, familiares ou sociais. O processo de
evolucdo clinica da UPP e da situacdo clinica da pessoa, ao qual esta inerente o grau da
sua proépria dependéncia, condiciona da mesma forma, o grau de comprometimento
do cuidador.

Este percurso, apesar de ser encarado pelo cuidador, inicialmente de uma forma
individual, gradualmente tende a ser vivido de uma forma partilhada em parceria entre
estes dois sujeitos. O sucesso de um depende do sucesso do outro, bem como as

debilidades de um induzem as debilidades do outro.
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E com base nesta interligacdo e parceria que se constréi o percurso do cuidador e do
qual surgem as presentes repercussdes: alteracdes no quotidiano, necessidades,

sentimentos, percecao de sobrecarga e percecao de qualidade de vida.
2.3.1. Alteracbes no quotidiano

Cuidar de uma pessoa com UPP é cuidar de uma pessoa com dependéncia e, como tal,
produz alteracGes no quotidiano do cuidador e, por ineréncia, dos restantes familiares
que estabelecem uma relagdao de proximidade com este. Pereira e Soares (2012), num
estudo que efetuaram sobre os custos intangiveis das UPP, confirmam esta percecao,
verificando que as UPP’s promovem restri¢cdes e perdas tendo em conta a condicdo de

vida pessoal e familiar anterior a doenca e ao desenvolvimento das mesmas.

A este nivel, verificamos que as alteracbes no dia-a-dia do cuidador se centram na
gestdo do tempo disponivel pelas tarefas didrias, para além dos cuidados a prestar e
na gestdo financeira em funcdo dos gastos acrescidos pela situacdo de doenca. E
comum ao cuidador e aos membros da familia a altera¢do ao nivel laboral. Quando nos
centramos apenas nas alteracdes da dinamica familiar, denota-se marcadamente na
vida social bem como na restruturacdo habitacional de forma a tornda-la operacional

face aos cuidados a prestar.

O desempenho do papel de cuidador é uma funcdo acrescida a todas aquelas que
estavam atribuidas enquanto pessoa que pertence a um seio familiar. Funcao esta que,
além das atividades que |he estdo integradas, exige a responsabilidade de uma
presenca mais efetiva junto daquele que é alvo de cuidados, o que lhe absorve mais

tempo.

“Entretanto reformei-me e de maneira que fiquei com outro trabalho (...) Ndo
posso planear fazer alguma coisa sem primeiro pensar se posso fazer, por

causa dela” C2

Esta gestdo do tempo torna-se necessdria, ndo apenas pela acumulacdo de funcdes,
mas também pela sobreposicdo de cuidados com as tarefas de rotina didria, o que
obriga a divisdo do tempo pelas diferentes atividades previstas. Denotamos ainda, pelo

discurso do cuidador C2, que o desempenho deste papel Ihe ocupa o tempo didrio,
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comparando-o a um novo ato laboral. Por outro lado, é notdria a necessidade de
proceder a uma organizacao prévia do seu quotidiano de forma a poder dar resposta
as exigéncias pessoais e de cuidados. O tempo do cuidador tem de ser dividido pelas
diferentes dreas do quotidiano o que leva a que se torne diminuto para: os contactos
sociais (Marques, 2007); o lazer (Crespo e Lopez, 2007; Garcia, 2010; Sequeira, 2010;
Hoffman e Rodrigues, 2010; Seltzer e Li, 2000; Losada et al, 2010); o acompanhamento
aos membros da familia envolvente (Kerr e Smith, 2001); permitir pausas na prestacao
de cuidados (Cangelosi, 2009). Se analisarmos pormenorizadamente os achados destes
autores, encontramos associag¢oes diretas entre esta dificuldade na gestao do tempo e

algumas das alteragdes do quotidiano que se seguem.

A presenca de UPP requer cuidados e recursos materiais especificos de tratamento e
de prevencdao secunddria que exigem custos elevados. Estes custos, acrescidos aos
gastos necessarios para os cuidados didrios a uma pessoa dependente, conjugados, em
certas situagdes, com uma redugdo dos rendimentos provenientes da pessoa alvo de
cuidados, requerem uma gestdo financeira rigorosa, com o estabelecimento de

prioridades em fungdo das necessidades.

“Ela tem a sua reforma mas sabe como é... a reforma é pequena e estas coisas
sdo sempre muito caras, mas é para o bem dela e para que as feridas se

curem...” Cé6

Os materiais usados nos tratamentos diretos as UPP’s sdo disponibilizados na maior
parte das situacdes pelos servicos de saude da regido, no entanto a presenca deste
tipo de ferida exige recursos de prevencdo secunddria, coadjuvantes sistémicos,
produtos de aplicacdo local e também alimentos e suplementos que compde uma
dieta adequada e potenciadora da regeneragao tecidular. Estes produtos possuem
uma pequena ou nenhuma comparticipacdo do estado e, mesmo que a detenham,
verifica-se um gasto-extra aquilo que eram as despesas fixas antes de desenvolver a

UPP.

“E dificil porque com os rendimentos que entram ndo é fdcil, por isso o

trabalho faz falta, muita falta... mas eu também penso como é que eu vou
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trabalhar com tudo o que tenho em casa a minha conta? Ndo é fdcil... nGo é

fdcil lidar com isto tudo...” C8

O discurso proferido pelo cuidador C8 vai ao encontro de uma dualidade com que este
se depara quando pensa na obtencado de recursos financeiros pela via laboral, também
referida por José (2002), levando a que o cuidador tenha que optar entre o cuidar e o
trabalhar fora de casa e, se optar pela primeira, provoca por um lado, uma reducao
significativa no rendimento econdmico familiar e, por outro, um aumento nas

despesas com o idoso dependente (Dominguez-Alcén, 1997).

Quando um individuo se torna cuidador de uma pessoa com diminuicdo da
mobilidade, que por consequéncia desenvolve UPP, dada a frequéncia da necessidade
de prestacdo de cuidados, vé-se obrigada a alterar o seu regime laboral e, nos

cuidadores envolvidos neste estudo a tendéncia foi para a sua suspensao.

“Para isso tive de renunciar a minha vida, porque eu sou religiosa, e tive de
pedir, que se fossemos falar em termos civis, digamos, uma licenca sem

vencimento, que seria esse o termo correto, para poder estar aqui” C5

“A nivel de trabalho, tive de deixar de trabalhar... tive de pér baixas minhas

para poder estar em casa” C8

Como foi dito anteriormente, esta situacao remete para efeitos de diminuicdo do total
de entradas nos rendimentos, aumentando a dificuldade na aquisicdo de bens
essenciais para dar resposta as necessidades do agregado familiar o que,
consequentemente tera efeitos na sua qualidade de vida. A este propdsito, (Gongalves,
2006) afirma que, dentre as consequéncias da tarefa de cuidar, encontram-se
limitacGes na vida profissional, desde a reduc¢do da jornada de trabalho até mesmo o
seu abandono.

Esta repercussao verifica-se também ao nivel dos familiares mais préximos dos
cuidadores principais, visto que: “o meu marido trabalha por sua conta, mas também

perde as suas horas para estar ao pé dela” C6

Quando um membro da familia se torna dependente e outro se responsabiliza pelos
cuidados, as alteragdes na estrutura familiar iniciam-se, pois o ponto de equilibrio

desta muda de posicdo e, é na tentativa de restabelecimento deste equilibrio que
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todos os elementos se vdo mover. Na perspetiva de Hanson (2005), a estrutura familiar
define-se como um misto de relagdes intrafamiliares e destas com a sociedade,
dependendo sempre, dos elementos integrantes, do tipo de relacbes e da posicao
ocupada. Desta forma, é na familia que os comportamentos se desenvolvem nas
diversas dimensdes (bioldgico, psicoldgico, socioldgico, cultural e espiritual) e dao
suporte a sua organizagao, rotina, percecdo e desenvolvimento quer como ser Unico,
qguer como familia (Fancisco del Rey e Mazarrasa Alvear, 2006). Portanto, cada
correlacdo intrafamiliar serd afetada por cada acontecimento e por cada integrante.
Os cuidadores de pessoas com UPP referiram-se a dois aspetos que foram fortemente
influenciados desde que se tornaram cuidadores: a vida social e a alteracdo na
estrutura habitacional. Ambos sdo justificaveis dadas as circunstancias especificas dos
cuidados a uma pessoa com UPP. Relativamente a afetagao da vida social:

“Tive de me sacrificar e deixar de me dedicar a outras coisas... de ir a um lado

com tempo... de ir a uma festa...” C3

“Mudou tudo... mudou tudo! Eu sou sozinha mais o meu marido e a gente
tinha uma vida... a gente queria sair, saia, a gente queria ir fora, ia... a nossa

vida mudou!” C6

“Eu agora estou sempre, sempre em casa... SO saio quando vou a mercearia,
mas de resto eu ndo posso sair porque eu ndo o posso deixar sozinho... e
mesmo quando vou a mercearia ndo me demoro nada... fico sempre aqui em

casa...” C9

Considerando os discursos apresentados, esta bem vincada a mudanca nos estilos de
vida social que os cuidadores e/ou familiares apresentavam antes e depois de
assumirem este papel. A vida social afetada, que é referida, abrange os momentos de
lazer e de 6cio, a dindmica e o espaco conjugal, a aquisicdo de bens de necessidade, a
socializacdo em eventos com pessoas amigas ou conhecidas e, diriamos até, a propria

liberdade individual.

A presenca de UPP na pessoa potencia estas restricdes por se tratar de alguém com
dependéncia de outrem e que exige o seu auxilio constantemente para o suprimento

das atividades de vida diarias, acrescido pela necessidade de frequentes alternancias
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de decubitos ao longo do dia bem como de vigilancias constantes as zonas da pele
mais suscetiveis a pressdo. Acrescem-lhe as visitacdes domicilidrias dos profissionais
de saude que poderdo ser diarias para execuc¢do do tratamento local a ferida ou para

acompanhamento da evolugao clinica.

A cuidadora C3 utiliza os conceitos de “sacrificar” e de “dedica¢do”, que a nosso ver se
complementam na sua definicdo do impacto destas alteracdes, pois na verdade ela
ficou impedida (sacrificar) de realizar algo de que gostava e que fazia com estima
(dedicacdo). Por outro lado, é visivel na cuidadora C9 um problema inerente a auséncia

de vida social e que abrange grande parte dos cuidadores: a solidao!

Ferré-Grau et al (2008) referem que os cuidadores informais tendem a reduzir
drasticamente as possibilidades de convivio e de participacdo em atividades

socioculturais ou outras, facto este que conduz a um certo isolamento e solidao.

A maioria das habitagcbes familiares, por principio, sdo ajustadas a pessoas
independentes e autdnomas, de forma que as infraestruturas ndo estdo totalmente
preparadas para a total dependéncia dos viventes, com espacgos e recursos fisicos
apropriados. Esta é mais uma das alteracdes induzidas pela situacdo de dependéncia
de um familiar. Onde é necessario criar ou recriar espacos no interior da habitacdo de
forma a poder adaptar-se as necessidades emergentes pela situacdo de saude do

individuo e também a tornar-se funcional sob o ponto de vista da a¢cdo do cuidador.

“A sala ndo era aqui, era noutra banda. Tirei a cozinha daqui e botei tudo para

ali e algumas coisas botei para casa da minha mée.” C1

“Ao ponto de termos de deixar no nosso quarto de dormir, transformar este

saldo num dormitdrio e trazer a cama e vir para aqui dormir com ela.” Cé6

Apesar de alterar a estrutura fisica do seu meio habitacional e de se verificarem, mais
uma vez, mudancas devido a situacdo de dependéncia, trata-se de um processo de
adaptacdo para facilitar/melhorar o desempenho da funcdo de cuidador. Neste tipo de
doentes é necessdrio prover espaco suficiente para mobilizagdo de uma cama
articulada bem como a facilitacdo do acesso e da mobilizacdo da pessoa debilitada
para que lhe sejam prestados cuidados com a melhor qualidade e sejam prevenidas

complicagdes para o cuidador.
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Os cuidadores centram-se essencialmente no quarto e na sala como alvo de
modificagdes, no entanto, tratando-se de pessoas com diminui¢cdao da mobilidade e
onde os cuidados de higiene sdo fator contributivo para a melhoria da evolucdo da
UPP, verifica-se a necessidade de adaptar as acessibilidades no interior da habitagao,
principalmente no acesso ao WC e neste, torna-se relevante a presenca de dispositivos

de apoio aos cuidados prestados.
2.3.2. Necessidades do cuidador informal

Ser cuidador é um papel que surge no percurso pessoal sem que haja uma preparacao
estruturada para tal exercicio, o que o obriga a viver um processo de aprendizagem
autonomo de resolucdo de problemas baseado essencialmente no instinto e nas
experiéncias anteriores ou na aquisicdo de conhecimentos informais fornecidos pelos

profissionais de saude que o acompanham.

Fruto deste percurso sem consciencializagdo prévia e, nalguns momentos desapoiado,
surgem necessidades que podem comprometer os cuidados prestados e que, por isso,
devem ser alvo de atencdo e acompanhadas pelos profissionais de salde, sob pena de

se poderem tornar comprometedoras para a saude do cuidador.

As necessidades sentidas por parte das pessoas que prestam cuidados dependem de
varios fatores, variando consoante a sua condicdo individual e a condicdo da pessoa
gue é alvo desses cuidados. Para um melhor entendimento das necessidades sentidas
pelos cuidadores de pessoas com UPP, decidimos efetuar, primeiramente uma analise
sobre as necessidades inerentes a prestacdo de cuidados em geral e, posteriormente,

direcionar a andlise para as necessidades emergentes das UPP’s.

Necessidades inerentes a prestacdo de cuidados

Qualquer pessoa torna-se dependente de um cuidador a partir do momento em que
deixa de ser capaz de executar o autocuidado ou de realizar algumas atividades basicas
de vida. De forma a facilitar a prestacao de cuidados e a proporcionar uma vigilancia
mais firme a essa pessoa, o cuidador sente a necessidade da proximidade fisica do
mesmo. Demonstrando-se aqui a sensacdao de seguran¢a que o cuidador precisa

perante a evolucdo da situacdo de doenca, permitindo-lhe um rdpido e facil acesso a
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pessoa. Como ja referimos no capitulo anterior, dada a importancia da gestdo do
tempo perante a totalidade de atividades que estdao a seu cargo, torna-se igualmente

numa mais-valia este aspeto na auto-gestao dos cuidados.
“Eu ndo podia estar aqui na minha casa e estar a cuidar dela na sua” C1

“Penso que se ela ndo estivesse comigo ndo estaria cd! (...) eu sei que é
complicado... enfim... dai que eu prefiro té-la em casa e fazer este esforco

adicional... sem duvida nenhuma!” C4

“E melhor para mim que ela esteja em minha casa... porque se estivesse longe
seria pior, ndo estaria tdo descansada, porque aqui eu estou a vé-la e a olhar
para ela e se for preciso alguma coisa eu estou aqui sempre ao lado. Porque
quando ela estava na sua casa, todos os dias eu tinha de a ir ver... sentia essa

necessidade.” C6

Segundo Lage (2005), a coabitacdo com a pessoa dependente é valorizada na
perspetiva da prestacao de cuidados de cardcter instrumental, uma vez que o cuidado
emocional parece ndo estar dependente da proximidade fisica. Mas no nosso
entender, poderemos transpor esta necessidade para a vertente afetiva na medida em
gue, dada a debilidade fisica e emocional do ente querido, também demonstra o

reforco positivo da familia ao desejar recebé-lo e envolvé-lo no seu meio.

O cuidador C4 refere-se ainda a importancia desta proximidade como uma garantia de
melhores cuidados, refletindo-se a falta de confianca noutros cuidadores formais ou
ndo formais para o efeito. Esta situagdo concreta, visto que foi referida apenas por um
dos cuidadores, prende-se com experiéncias negativas anteriores com cuidadores aos

guais deixou a cargo a responsabilidade dos cuidados ao seu familiar.

Na sequéncia do cuidado informal ser um cuidado aprendido pela experiéncia
adquirida, os cuidadores necessitam do feedback das pessoas cuidadas para que
possam ajustar os cuidados em func¢do das necessidades destes, com o objetivo de

contribuir para o seu conforto e bem-estar.

“E importante para mim o reagir dela aquilo que eu lhe faco. Porque como ela

ndo me diz nada eu ndo sei verdadeiramente como é que ela estd...” C6

125



“E ela também me vai ajudando porque me vai dizendo como estd melhor e
mais confortdvel para ela... e eu também lhe vou ajudando a ela e a gente

vamo-nos entendendo... trabalhamos em equipa!” C7

A informacdo de retorno sobre os cuidados prestados conjuga-se com a
individualizagdo dos cuidados, pois estes s6 serdao adequados em func¢do da satisfacdo
da pessoa cuidada. A este respeito, o cuidador deve dirigir-se as propriedades
especificas e holisticas da pessoa; as dificuldades da pessoa na vida quotidiana; e
respeita-la pela pessoa que é “por tras” da debilidade ou da doenca que apresenta
(Leplege et al, 2007).

Indo ao encontro do referido pelo cuidador C7, deparamo-nos com o papel ativo que
igualmente deve ser incutido a pessoa doente. Por um lado, ela é corresponsavel pelo
seu processo de reabilitacdo e, por outro devera trabalhar em conjunto para o seu
restabelecimento. Esta ideia é preconizada pela Comissdo Europeia (2012) para o
Plano de A¢do no dominio da Saude em linha 2012-2020, que pretende oferecer ao

doente um maior controlo sobre os seus cuidados de saude.

A prestagao de cuidados continua e o sistematico envolvimento no mesmo ambiente
com a (s) mesma (s) pessoa (s) impele o cuidador a necessitar de momentos de retiro,
para que restabeleca energias que lhe permitam evitar a sobrecarga fisica e
psicolégica. Quaresma (2003) reitera que este tempo deve ser facultado de modo a ter

tempo livre para as suas proprias necessidades e descanso.

A necessidade de uma pausa pode ser colmatada por momentos de auséncia do
cuidador do local de prestacdio de cuidados, pela substituicado do cuidador
momentaneamente ou pela deslocacdo pontual da pessoa cuidada para uma

instituicdo de apoio.

“E eu sinto realmente dificuldade em ter um sitio onde eu possa descansar de
vez em quando. Alguém que pudesse dizer: eu vou descansada, vou

tranquila”C4

“Sinto isso as vezes.. por isso é benéfico as vezes sair, porque estar
constantemente aqui sem apanhar um pouco de ar nGo é muito saudavel para

a pessoa que estd a cuidar, de vez em quando tenho de mudar de ares.”C5
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Tendo em conta a necessidade de pausa manifestada por estes cuidadores,
verificamos que se enquadram num dos grupos que Exel, et al (2008) identificaram
num estudo que desenvolveram sobre a necessidade de pausa do cuidador informal.
Os trés grupos de cuidadores informais, atentando a sua necessidade/ desejo
relativamente a “pausa do cuidador” definem-se como: os cuidadores informais que
necessitam e querem a “pausa”; os cuidadores que necessitam, mas nao querem a
“pausa”; e os cuidadores que ndo necessitam desta. Assim, estes enquadram-se no
primeiro grupo, visto que estamos perante um grupo de cuidadores com altos indices
de sobrecarga, por isso necessitam desta pausa e eles proprios a requerem. O grande
problema é, por vezes, ndo existirem recursos na comunidade adequados a esta

necessidade.

“Porque eu também quando chego a casa tenho a minha familia e as minhas
coisas e desligo um pouco dela... pode ser uma fonte de energia... para quando

chegar aqui estar bem.”C7

A expressao acima devera ser analisada de forma distinta das anteriores na medida em
gue se trata de uma cuidadora que ndo vive com a pessoa que cuida, dai que se referiu
igualmente a necessidade de pausa, mas demonstrou estabelecer uma estratégia de
alivio da tensdo de ser cuidadora através da ocupacdo com as suas tarefas fora do

ambiente de cuidados.

A necessidade de efetuar uma pausa nos cuidados, anteriormente identificada, a nosso
ver, constitui-se como um fator protetor para a necessidade de cuidados de saude a

seguir relatada.

O recorrente processo de adaptagao e de aprendizagem para dar resposta a novas
exigéncias provoca no cuidador altera¢des do foro fisico e psiquico que se poderao

somatizar e ser indutoras de patologias.
“Também emagreci muito... tive anemia” C1

“Hd momentos em que as forcas vdo-se a baixo.... ja tive uma depressdo... e

estou sempre medicada por causa disso” C6
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A estas alteracbes patoldgicas, que nalguns casos se tornam crénicas, estdo imputadas
necessidades de cuidados para poder restabelecer a sua prépria saide e promover a
manutencdo dos cuidados a pessoa com UPP. O que se verifica na maior parte das
situagdes é a dificuldade do restabelecimento pleno da saude dos cuidadores, até
porque devemos considerar que na populacdo em estudo 18,5% sdo idosos, e a
provavel consequéncia é a necessidade de cuidados para a pessoa cuidada e para o seu

cuidador (Havens, 1999).

Necessidades decorrentes da existéncia de UPP

Os cuidados direcionados para a pessoa com UPP implicam algumas especificidades
para além dos cuidados genéricos a uma pessoa dependente, pelo que as necessidades
do cuidador acima evidenciadas, acrescem-lhe outras, sobre as quais nos iremos
debrucgar presentemente. Os cuidadores de pessoa com UPP vém-se confrontados com
varios tipos de necessidades que muitas vezes passam pela falta de informacado acerca
dos cuidados a prestar e inexisténcia de supervisdao, bem como o préprio esgotamento

dos seus recursos fisicos ou econdmicos e a adaptacdo de alguns padrdes de vida.

O sucesso do tratamento das UPP surge da parceria de cuidados entre os profissionais
de saude — principalmente os enfermeiros, e o cuidador. Assim, este necessita de
competéncias para dar resposta a sua area de acdo de forma que o esforgco conjunto se
reflita num processo de cicatrizacdo pleno. Nos cuidados domicilidrios a pessoa com
UPP, os cuidadores tém um papel relevante, pois o constante acompanhamento diario

é efetuado por eles (Rodrigues e Verdu, 2011).

A capacitacdo do cuidador trabalha-se através de um foco de atencdo sensivel aos
cuidados de enfermagem: o conhecimento, o qual foi estabelecido como necessidade

pelos préprios atores.
“A tua avoé tem uma feridazinha nas costas e eu ndo sei o que é que faga...” C1

“Olhe... necessitei e necessito de informagdo para poder cuidar melhor dela,

pois nunca tinha tido isto antes...” C4

Ambos os cuidadores se referem ao conhecimento, como sustentaculo da acdo, dado

que estamos perante atos praticos que devem ser baseados em informagdo
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sistematizada, que devera ser demonstrada e treinada, para se poder verificar a
aquisicdo desta competéncia e consequentes ganhos em saude. E, tal como salienta
Pereira e Soares (2012), pretende-se que o ato de transmitir informacdo seja no
sentido de incrementar o conhecimento dos familiares relativamente as ulceras por
pressao, quer em termos de tratamento quer em termos de prevengao. O demonstrar
e o treinar, nas situacdes em que ndo é possivel a execu¢do do tratamento pelo
enfermeiro, visam a aquisicdo e desenvolvimento de capacidades por parte do familiar

para tratar uma Ulcera por pressao ou utilizar meios complementares de prevencao.

Assim, visto que se trata de um estudo desenvolvido em ambito comunitdrio, é
importante potenciar a formag¢ao, como forma de capacitar os familiares ou

cuidadores informais nos cuidados as UPP’s (Rodrigues e Verdu, 2011)

“Como estivemos muito tempo em Lisboa e o tempo em A. (hospital) fez-me
aprender muito... como o que usar, o que Id meter... claro que hd coisas que
superam os meus limites para eu saber mas as pequenas coisas como o
posicionar, ver uma zona mais vermelha e o cuidado com a alimentacgéo, isso

eu fui aprendendo, fui aprendendo como saber lidar com ele nessas coisas” C8

O discurso do cuidador C8 valoriza a importancia de ser detentor de conhecimentos
para poder prestar cuidados adequados em funcdo das alteragbes na pele do seu
marido. Este excerto, contrariamente aos anteriores que viveram a experiéncia de ndo
possuir informagcao para dar uma resposta imediata quando surgiu o problema,
demonstra em pleno a importancia da preparacdo e da seguranca que transmite ao
cuidador. A este propésito, Schumacher et al (2000) reforcam a nogao por parte do
cuidador, as competéncias de mestria, sentimentos de autoeficdcia e seguranca nos

atos de cuidar.

No seguimento do apoio proporcionado através da transmissdo de conhecimentos,
estes cuidadores sentem necessidade de auxilio extra a partir do momento que a UPP
se desenvolve. Esta necessidade surge da exigéncia de maior quantidade de cuidados
diarios e também devido aos cuidados de tratamento direto as feridas terem de ser

diferenciados. Para |he dar resposta, o cuidador recorre aos seus préprios meios e
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organiza-se de forma a poder completar todos os cuidados de que necessita, exceto os

diferenciados, que nesta situacdo é a equipa de enfermagem que os executa.

“Eu ndo conseguia tratar daquelas feridas, porque o problema estd
praticamente nas feridas, porque eu tive a minha avd, a mde dela, que morreu
com 96 anos, mas nunca teve uma ferida que fosse e como nunca teve feridas

nunca me deu problema nenhum...” C2

“E muito mais complicado leva-la & casa de banho, tem-lhe dado muito mais
dores e tem- se tornado mais complicado mesmo para a higiene dela porque
ndo posso colocar-lhe os pés em dgua porque é mesmo no tornozelo... para a
higiene pessoal dela é diferente porque tenho de ter mais cuidados para ndo
molhar e afetar o penso e a ferida. E claro, que quanto mais dificuldades e

complicagdes ela tiver, mais dificil se torna para mim” C7

“Claro... é o que eu digo, desde que ultrapasse os meus limites ai jd nGo faco
nada, agora... coisitas (flictenas) pequenas que véo aparecendo acho que ja
tenho capacidade para tratar delas, sem deixar evoluir para uma ferida maior,
porque quando chega ao ponto de fazer ferida, tenho de recorrer aos

profissionais” C8

No discurso do cuidador C2 destaca-se a ferida como “o problema”, comparando com
uma situacdo anterior idéntica de igual dependéncia, pois revela-se como a alteracdo
para a qual o cuidador ndo possui resolucdo ou ndo apresenta capacidade de resposta.
O cuidador C7 descreve a dificuldade que vivencia na prestacdo dos cuidados perante
a presenca de uma UPP e as preocupacdes para que ndo prejudique o tratamento local
subjacente ao penso que lhe foi aplicado. A este propdsito, De La Cuesta (2004) refere
gue a medida que as exigéncias do cuidado vdo aumentando e da mesma forma que se

desenvolvem os conhecimentos do cuidador, também se potenciam as suas praticas.

Por fim, C8 demonstra-nos a sua capacidade de resposta numa fase inicial do
aparecimento das feridas com o intuito de evitar a sua evolugdo, sempre consciente de
que em caso de evolugdo negativa das mesmas terd de recorrer aos profissionais de
enfermagem habilitados para o efeito. Aqui também nos impele a reflexdo a

importancia de o cuidador reconhecer os seus limites de atuagdo com seguranga e
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guando é necessdrio outro tipo de cuidados a UPP fora da sua é&rea de
responsabilidade. Esta consciencializacdo é benéfica, principalmente para a melhoria
da situacdo clinica do doente, pois evita a prestacdo de cuidados desajustados e
comprometedores da cicatrizagdo. Para isso, Rodrigues e Verdu (2011) reforcam a
importancia de os cuidadores estarem capacitados para estabelecer a ligacdo com o

profissional de salde que efetua a visita domiciliaria.

Para que os cuidados diretos as UPP's sejam potenciadores da regeneracdo celular e
conducente ao pleno processo de cicatrizacdo, além de todo o suporte formal e
informal que Ihe é fornecido, é essencial que o cuidador disponha de um conjunto de
recursos materiais que lhe permitam um maior controle e distribuicdo da pressdo. Para
tal, foi referido por varios cuidadores a necessidade de “comprar colchdo anti-escara”
para permitir uma melhor conjugacdao com os restantes cuidados as UPP. Trata-se de
uma base de apoio corporal constituida por material especial de alivio da pressdo

exercida entre a superficie de contato e o corpo da pessoa.

Segundo Torra i Bou et al (2004) as superficies de alivio de pressdo, nas quais se
incluem os colchdes anti-escara, sdo consideradas, segundo as evidéncias disponiveis,
elementos indicados tanto para a preven¢dao como para o tratamento de situag¢des de

risco ou de presencga de UPP.

Como vimos anteriormente, é denominador comum em todos os cuidadores a
necessidade de adaptacdo as atividades de cuidar do outro, bem como as alteragdes

no seu quotidiano.

Um cuidado coadjuvante para a cicatrizacdo das UPP's é o alivio da pressao processado
através da execucdo frequente de alternancia de decubitos. Esta frequéncia é indicada
pelo enfermeiro que procede ao acompanhamento no domicilio e, depende da
tolerancia tecidular de cada pessoa a pressdao, com o objetivo de evitar a isquemia e

inerente morte celular.

Efetivamente, estas alterndncias de decubito s3o realizadas periodicamente,
estabelecendo-se um horario didrio de posicionamentos que devera ser seguido pelo
cuidador. Para tal, o cuidador tem de reposicionar a pessoa de dia e de noite, pelo que,

no periodo noturno altera o seu padrao de sono.
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“Pois... se ndo fosse isso podia estar na cama... isso é verdade, mas pronto...
ponho o reldgio a despertar mais ou menos aquela hora e depois jé ndo pego

mais no sono... ndo consigo dormir mais... depois de acordar pronto...”C2

“O fato de ter a ferida, o fato de ndo dormir de noite porque tinha de estar
sempre a posiciond-lo... era aquela preocupagdo de se ele ficava mais um
bocadinho... porque ele Id estd... é a coluna, doi-lhe as costas, constantemente

chamava por mim para o virar” C8

“Eu deito-me sempre por volta da meia-noite mas mesmo assim néo descanso
muito por causa dele. E que depois de acordar ndo pego no sono e fico ali

acordada!” C9

O cuidador responsabiliza-se pelo seu ente querido durante as vinte e quatro horas do
dia, no entanto, durante esse tempo necessita de momentos de descanso para poder
revitalizar-se fisica e psiquicamente proporcionando assim, cuidados com a maior

pericia e afetividade.

Embora Meleis (2007) dé enfoque ao tempo que os enfermeiros utilizam na prestacao
de cuidados e na preparagdao de pessoas e familiares para adaptacdo a novas
condicOes de vida impostas por alteracdes no estado de saude, ha atividades de vida
que necessitam de uma adaptacdo propria pela vivéncia didria. Nao é possivel uma
preparacao efetiva ao nivel do padrao de sono apenas com a transmissdo de
informacdo prévia. Assim, compreende-se a dificuldade na adaptacdo e a necessidade

de tempo para a assumir.

2.3.3. Sentimentos do cuidador informal

Prestar cuidados a outra pessoa promove vivéncias aos mais variados niveis, e é com
base nestas que se despoletam os sentimentos dos cuidadores, pois tratam-se de
informacgdes que estes seres bioldgicos sdo capazes de sentir. Os sentimentos poderdo
ser percebidos como positivos ou negativos mediante a prdpria evolucdo da doenga e

situagdo de dependéncia, do contexto familiar e da fase do ciclo familiar, das redes de
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apoio, dos sistemas de crencas e, fundamentalmente, da forma como o prestador de

cuidados perceciona todos estes fatores (Brito, 2003).

De uma forma geral, quando instigados a expressarem-se sobre os sentimentos que a
prestacao de cuidados lhes impd&e, os cuidadores revelam que a experiéncia de cuidar
se enche de antagonismos: amor e raiva, paciéncia e intolerdncia, carinho, tristeza,
irritacdo, desanimo, pena, revolta, inseguranga, negativismo, soliddo, culpa (Brito,
2003; Almeida, 2005), duvida quanto aos cuidados, medo de adoecer, medo de o

doente estar em sofrimento, medo da morte do doente (Silveira, 2006).

Perante o impacto que estes sentimentos desencadeiam no individuo a nivel
sentimental, podera ter repercussdes a nivel do relacionamento com a pessoa alvo de
cuidados bem como na prépria prestacdo de cuidados, dado que as alteracbes

emocionais tendem a condicionar as atitudes comportamentais.

Para o prestador de cuidados de pessoa com UPP, especificamente, sdo despoletados
sentimentos de carater negativista que se evidenciam, principalmente face a presenca

deste tipo de ferida.

A tristeza, a preocupagdo, a culpa e o desespero foram os sentimentos evidenciados
genericamente pelos cuidadores como sendo transversais a situacdao geral da pessoa

alvo de cuidados.

A tristeza é definida pelo Internacional Council of Nursing - ICN (2011) como uma
emo¢ao negativa que integra sentimentos de desalento e de melancolia associados

com falta de energia.
“E como ela fica triste assim também eu fico triste... é a lei da vida...” C3

“Claro que fico triste de ela ndo poder andar, caminhar, poder mete-la no

carro e ir dar um passeio, isso para mim era muito bom...”C4

Este sentimento é vivido pelos cuidadores baseado no estado emocional da pessoa e
na situacdo de dependéncia. Se o ente querido se encontra emocionalmente
debilitado, também o cuidador ira sentir-se abatido, pela afinidade e relacdo afetiva
gue estabelecem. Jd em 1996, Bookwala e Schulz defendiam que o estado de espirito

da pessoa cuidada se refletia no do cuidador. O fato de ver a pessoa com UPP privada
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da sua autonomia nalgumas das atividades de vida torna-se outro argumento
contribuinte deste sentimento e que Brito (2003) também evidencia nos cuidadores

informais.

A preocupacg@o com a pessoa cuidada torna-se num sentimento constante a partir do

momento em que assume o papel de cuidador.

“E sempre um desassossego...sempre! Porque ndo fico descansada... néo
posso estar muito tempo fora daqui porque a minha cabeg¢a estd sempre a

pensar nela.” Cé6

“Mas de qualquer forma tenho sempre um pouco o pensamento nela... serd

que ela estd bem, serd que ndo... serd que jantou bem...” C7

Este sentimento surge por diversas razdes, sendo as evidenciadas por esta populacido
de cuidadores, a necessidade de um acompanhamento de proximidade, a situacdo de
instabilidade do doente e se os cuidados prestados sdo os adequados. No que se refere
a este sentimento, Brito (2003) faz-lhe uma associacdo a progressiva dependéncia do

idoso ou a auséncia de apoio.

O sentimento de culpa, nos cuidadores informais de pessoa com UPP, é vivido na
perspetiva da auséncia de possibilidade de apoio aos restantes membros da familia,
pela ocupacdo do seu tempo na prestacdao de cuidados. Sentimento este, também
verificado por Kerr e Smith (2001) num estudo sobre cuidadores informais, por nao

proporcionarem a devida atenc¢do aos restantes membros da familia.

“Fico mais desanimada.... Porque penso que podia dar mais uma ajuda aos
meus filhos e ndo me posso chegar a eles porque ndo posso... tenho de estar

aqui.” C2
Mantendo como referéncia o ICN (2011:47), culpa considera-se como:

“Emocgdo negativa: Sentimentos de (...) conflito de valores ou tensbes
internas quando alguém desce abaixo do conjunto de normas que tragou
para si proprio; os sentimentos de culpa sdo dirigidos para o proprio,

ndo para os outros.”
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No seio familiar, o cuidador assume um ou vdrios compromissos inerentes aos papéis
que desempenha. Quando se torna cuidador, em certas circunstancias, fica inibido de
dar resposta na plenitude a todas as suas funcdes, o que lhe imputa um sentimento de

culpa pela “falha” perante os seus compromissos com os restantes familiares.

Como ja foi enunciado anteriormente, o cuidador informal ndo apresenta uma
preparacao anteriormente programada para iniciar este desafio, o que indica que
todos os desafios que Ihe sdo presenteados pela situacgdo clinica do doente sdo novos e

exigem a sua imediata capacidade de resposta.

Face ao supramencionado, em determinados momentos este agente de cuidados
sente-se desesperado perante esta necessidade de respostas que recai sobre si e,
coloca em questdo a sua capacidade de resposta de cuidados. Este sentimento é vivido
como uma “emog¢do negativa: Sentimentos de profunda falta de esperanca,

desencorajamento, demérito ou vazio” (ICN, 2011:48).

“Ah.... Eu ndo vou dizer que isto é tudo muito lindo... ndo ndo! E assim... Tem
alturas que a gente também desespera... tem alturas que eu digo: eu queria

era fugir!” C2

No discurso de C2 ndo é vincada nenhuma justificacdo especifica para que o desespero
se evidencie, no entanto poderemos pensar na conjugacdo de trés fatores: a
guantidade de cuidados que uma pessoa com UPP precisa, a necessidade de seguranca
nos cuidados mais adequados e, por ultimo, a coordenacdo dos cuidados com as
restantes funcdes que Ihe estdo incutidas. Em 2005, Almeida identificou, num dos seus
estudos, o desespero como um dos sentimentos sentidos pelos cuidadores informais

de doentes dependentes.

Direcionando um pouco mais a nossa ateng¢dao para os sentimentos do cuidador
perante a UPP que acompanha o seu alvo de cuidados, verificamos que esta situacdo
Ihe desencadeia sofrimento e incerteza quanto ao sofrimento do familiar. Estes sdo
acompanhados de revolta proveniente de uma luta constante didria através dos
melhores cuidados que s3o prestados e que, mesmo assim por vezes, sao impotentes
para que elas cicatrizem. O contacto direto com a ferida traduz-se em evitamento, a

recusa de visualizagdo e a recusa de vivenciar a experiéncia de UPP, que potenciam a
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sensagdo de dor. As UPP's transmitem ao cuidador uma sensacao de severidade, que
desencadeia 0 medo de se desenvolverem mais UPP’s e 0 medo da morte do seu ente

querido.

O sofrimento do cuidador esta associado, ndo sé a sua prépria vivéncia, mas também é
relativo a situacdo do seu ente querido, e a este respeito Baharestani (2006) diz-nos
gue muitas vezes, os familiares ndo estdo treinados nem preparados para lidar com o
seu proprio sofrimento e com o do familiar cuidado. E, tendo em consideracdo a
Classificacdo Internacional para a Prdatica de Enfermagem, o sofrimento pode ser
definido por uma emogado negativa que despoleta sentimentos prolongados de grande
pena associados a martirio e a necessidade de tolerar condi¢cdes devastadoras, isto é,
sintomas fisicos crénicos como a dor, desconforto ou lesdo, stress psicoldgico cronico,

ma reputacdo ou injustica (ICN, 2011).

“Agora vai ser um sofrimento... que eu ia ter e ela também... se ela ia ter um
sofrimento parece que eu ainda ia ter mais! Ela tinha uma feridazinha aqui

nas costas.” C1

“Pois a ferida, magoa-me so pelo fato de saber que ela a tem! (...) Porque é

mais um sofrimento, ndo é? E mais um sofrimento...” C2

Realca-se nos excertos que este sofrimento surge a partir do momento em que a UPP
se desenvolve ou se exacerba, o que indica um aumento na carga emotiva negativa
gue estas lesdes promovem no cuidador. Estes discursos estdo de acordo com o que
Pereira e Soares (2012) identificaram neste tipo de cuidadores, pois tém a nog¢do de
gue a presenca de uma ulcera por pressdo gera dor e sofrimento na pessoa que a

possui.

Pelo exposto verificamos que o sofrimento se apresenta como uma resposta do foro
psiquico a um estimulo externo que, neste caso, se localiza noutra pessoa e o seu

processo de melhoria sd se verificara quando a ferida cicatrizar.

Inerente a este sentimento do cuidador perante a situagao do seu familiar, manifesta-
se ainda uma incerteza perante a existéncia de sofrimento por parte da pessoa com

UPP. Esta incerteza encerra uma ambivaléncia no que concerne a situac¢do real do seu
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ente querido, o que lhe impede de orientar os cuidados de acordo com o feedback do

proprio.

“Porque ela fala pouco mas eu pergunto-lhe as vezes se lhe estd a doer
alguma coisa e ela diz-me que ndo... mas um “ndo” muito Ig ao longe, como
que se ndo fosse verdade... porque verdadeiramente ndo sei se ela sofre ou

nédo” C2

“Porque como ela jd ndo fala nem eu sei se ddi ou ndo... quer dizer... eu
consigo ver pela expressdo e as vezes quando se mexe ou mesmo quando lhe é

feito o penso... se bem que nem sempre se queixa.” C4

A incerteza perante o sofrimento da pessoa traduz-se em inseguranca nas tomadas de
decisdao nos cuidados, que por sua vez poderao nao ser potenciadores do seu conforto
e bem-estar. Penrod (2007) refere-nos que este estado de incerteza é mediado pelos
sentimentos de confianga e controlo e, poderao ser percebidas diferentes intensidades
e reacdes a incerteza, adquirindo uma variedade que pode oscilar entre “o medo

paralisante e uma duvida aceitdvel e disfargcada” (p.661).

Assim, face a estes sentimentos: sofrimento e incerteza - que se auto-potenciam,
torna-se evidente a necessidade de se reunirem esforcos no sentido de melhorar a
condi¢cdao da pessoa com UPP e o apoio ao cuidador, evitando o prolongamento desta

alteragdo emocional.

Por uma questdo ldgica de ideias, podemos conjugar dois sentimentos antes
evidenciados: a luta constante e a impoténcia dos cuidados prestados perante o
problema. Faz-nos sentido conjuga-los na medida em que os cuidados de prevencdo
primaria e secundaria das UPP se caraterizam pela necessidade constante de serem
aplicados e reavaliados, o que exige a persisténcia da “luta constante” para que venca
o melhor! “E uma luta constante... é uma luta constante e que ndo é fdcil gerir estas
coisas...” revela-nos C8 relativamente a este sentimento. Também devemos referir que
contribui para o despoletar deste sentimento a combinacdo de cuidados adequados
em funcdo das necessidades que cada pessoa apresenta em cada dia que passa, tendo

em conta a evolucgdo clinica e a evolugao da ferida.
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O sentimento de impoténcia advém na sequéncia do anterior em que mediante o
esforco colocado na aplicagdo dos cuidados, se esgotam todas as estratégias de

atuacdo do cuidador e perante isto, se desenvolve uma ou mais UPP’s.

“Ela é muito bem tratada e ndo posso fazer melhor do que o que eu lhe estou
a fazer!” C1

“As vezes a gente... pronto... fica com pena de néo poder fazer mais... ajudar
mais!” C3

Considerando a definicdo do ICN (2011:74), trata-se de uma “emoc¢do negativa:
Sentimento de falta de controlo numa situagdo presente ou acontecimento imediato,
reduzida capacidade de escolha, incapacidade de agir pela convic¢Go de que as suas
a¢bes ndo vdo afetar significativamente os resultados.” Nesta situagdo concreta, a
impossibilidade de dar uma melhor resposta de cuidados prende-se essencialmente
com a vertente fisica, relativa ao cansaco ou a restricdo de tempo para executar mais

cuidados.

Apds se verificar que o cuidador dd o seu melhor e ndao vé mérito proveniente do seu

trabalho: a cicatrizacao da UPP — surge o sentimento de revolta.

A revolta, corresponde ao sentimento de indignacdo sobre algo que acontece que é
oposto a nossa vontade e que, segundo Pereira e Soares, (2012) pode ser manifestado
sob a forma de raiva ou desagrado intenso, resultante da resposta mental ou fisica a
estimulos internos ou externos percebidos como negativos e injustos. Pereira, H.
(2011) acrescenta que ha uma “profunda injustica” em sentir-se traido por uma

historia que ndo se consegue controlar.

“Oh senhor... uma revolta... uma revolta muito grande por ter as feridas e por
estar a sofrer. Porque se eu tinha tanto cuidado com ela e como é que lhe iam

aparecer as feridas?” C6

Estamos perante a demonstracdao do esforgo inglério pelo zelo colocado nos cuidados
prestados que ndo impediram o desenvolvimento das UPP. E o questionamento sobre
a sequéncia dos acontecimentos é evidente, pois para este cuidador ndo haveria razao

para que o desfecho fosse o desenvolvimento da ferida.
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A UPP é uma lesdo nas diferentes camadas da pele que pode atingir desde a epiderme
até aos musculo e ossos, expondo-se a olho nu estas componentes, acrescentando-lhe
a presenca de tecidos desvitalizados com coloracGes e apresentacdes pouco

agradaveis para a retina humana e despoletadoras de reacdes emocionais negativas.

Perante este cendrio, os cuidadores tendem a evitar a presen¢ca e o contato
recorrendo a estratégias pessoais de recusa desta vivéncia: “Evito estar Id!”,
confessava o cuidador C4, quando se referia ao momento de execu¢ao do penso.
Também o cuidador C6 experienciou este sentimento quando era necessario ser ele a

realizar o penso a UPP:

“Houve momentos em que eu é que tive de fazer o penso a ferida porque sabe
que durante o dia nem sempre o penso se aguenta e entéo os enfermeiros
deixavam-me material para eu fazer.. mas eu quase nunca tirava a ultima
compressa que estava em contato com a ferida para a ferida ndo ficar

exposta, nem eu queria mexer muito diretamente na ferida.”

Baharestani (2006) confirma o exposto, ao referir que a repulsa e evitamento sao
algumas das respostas exibidas tanto pelas pessoas que possuem as feridas como por

outras que as observem, nas quais se incluem os cuidadores.

A imagem proporcionada por uma UPP assemelha-se a uma erosao localizada no corpo
da pessoa, de que decorre sem anestesia, a qual por si sO despoleta emocdes
negativas quando se tem contato com esta imagem. Por isso compreende-se a

dificuldade na visualizacdo da ferida que os cuidadores manifestam.

“Eu fujo... eu fujo um bocadinho porque eu ndo gosto de ver... ai que horror...

ai ndo gosto de ver aqueles buracos assim...” C2

“Porque ndo é agraddvel nem fdcil ver a minha mde com a carne viva a

mostra...” C3

“Nesse dia quando as enfermeiras destaparam, ai eu assustei-me ao olhar
para aquela ferida... muito feia mesmo! Acredite... hd feridas que eu consigo

olhar bem, mas aquela ndo... aquela jd se via o osso...” C8
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A apresentagao deste tipo de ferida além de criar um impacto emocional no cuidador
pelo sofrimento que causa ao seu familiar, também o provoca pela alteragdo da
imagem corporal ao nivel da integridade cutanea. A pele ao constituir-se como um
orgdo de revestimento continuo, se apresenta uma UPP, desmancha esta perfei¢ao do
corpo que lhe estd imputada, bem como a nocdo de protecdo corporal. Teixeria (2009)
faz-nos pensar sobre o quao aterrador poderd ser para o cuidador a visualizagdo de

UPP’s necrosadas com exposicao dssea.

Torna-se assim, compreensiveis as atitudes de negacdo a visualizacdo e as estratégias
de fuga a este contato apresentadas pelos cuidadores. Sobre isto, podemos ainda
considerar a dupla importancia da aplicacdo de um penso oclusivo na UPP: o
tratamento com vista a cicatrizacdo e o evitamento do constante contato visual com os

tecidos presentes na ferida.

Outro sentimento associado ao cuidador da pessoa com UPP relaciona-se com a
evolucdo futura da UPP e as repercussdes que esta poderd ter para o seu familiar: o
medo. O ICN (2011:61) carateriza-o como: “Sentir-se ameag¢ado, em perigo ou

perturbado devido a causas conhecidas ou desconhecidas”.

O medo apodera-se do cuidador quando este pensa nos fatores etioldgicos das UPP’s,
e que estes poderdo ter uma agao superior aos seus cuidados e potenciar o

desenvolvimento de mais UPP’s.

“Claro que tenho de vird-la mais vezes porque é onde eu tenho mais receio, em

que aparecam mais...” C4

“E quando ele tem estas coisas, porque é raro o dia em que eu ndo veja uma
coisita nele (alteracdo na pele) ... vermelho aqui... uma ulcerazinha jd aqui... e
isso tudo preocupa-me... preocupa-me muito porque eu fico com medo que

atrds de uma coisa venha outra...” C8

O desenvolvimento de mais UPP's é um dos receios do cuidador pois dada a sua
experiéncia pouco satisfatéria com a (s) existente (s), teme o aumento das
repercussdes negativas para si e para o seu ente querido. No seu estudo, Pereira e
Soares (2012) também identificou neste tipo de cuidadores esta (pré) ocupacgao face a

possibilidade de desenvolvimento de outras ulceras.
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Baharestani (2006) ao estudar os discursos das esposas de pessoas com UPP’s, salienta
que este medo provocava grandes niveis de stresse nas mesmas, o que se reflete neste
estudo, pois os cuidadores integrantes apresentam maiores niveis de sobrecarga e
menor qualidade de vida a medida que o niumero de UPP's aumenta na pessoa que

estd a seu cuidado.

Por outro lado, o sentimento de medo também se encontra associado as implicacdes
fatais que as UPP’s poderdo ter. A evolucdo negativa de uma UPP em termos de
profundidade ou de dimensdo, associada a uma diminuicdo da capacidade de resposta
do sistema imunitario tende ao desenvolvimento de uma sépsis e consequente morte
da pessoa. Langemo et al (2000) afirmam que as UPP afligem e desencorajam os
doentes e familiares, pois constituem uma porta de entrada para a infecdo, dificultam
a recupera¢ao, aumentam o tempo de cuidados, e contribuem para o aumento da taxa

de morbilidade e mortalidade.

Podendo, eventualmente, os cuidadores ndo ter a percecdio do percurso

fisiopatoldgico, é certo que a nocdo da possibilidade de perda se encontra expressa.

“Fazia-me sentir o mesmo pensamento... que podia morrer disso (...) E eu

pensava sempre: ela vai morrer!” C1

“Mas quando o lavava era sempre a volta do penso para ndo o molhar, depois
passava a tolha limpinha para secar ao pé do penso e depois a volta uma
pomadazinha, como botava no resto do corpo e um pouco de pdzes... € como
eu faco! Eu quero cuidar bem dele, porque se ele morrer eu fico uma alma

penada... porque ndo tenho mais ninguém.” C9

Este sentimento induz uma resposta mais cuidadosa na aplicagdo dos cuidados, no
sentido de potenciar a cicatrizacdo da ferida de forma a manter o maximo de tempo

possivel a presenca da pessoa ao pé de si, retardando o seu fim de vida.

Aqui reside também o sentido que o cuidador da a sua experiéncia de cuidados. Pois
sente que o seu zelo e os cuidados a outra pessoa se traduzem em ganhos em saude

para ela e, por consequéncia, a possibilidade de prolongamento da vida.
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Especificamente na situacdo de presenca de UPP, em que o risco de desenvolvimento
de uma septicémia e a consequente morte sdo situagdes recorrentes, é relevante toda
a acdo do cuidador no controle desta evolugdo, evitando este desfecho. O que acresce
a relevancia dos cuidados efetuados pelo prestador de cuidados e o sentido que este

Ihe impde.

Ainda nesta linha de pensamento, a recusa da vivéncia do sentimento de perda é outro
fator que da sentido aos cuidados que presta e que justifica a implementag¢do dos

mesmos com o maximo de qualidade possivel.

O exposto nos paragrafos anteriores, vai ao encontro do conceito de identificacdo
projetiva que congrega, nos cuidadores de pessoas com UPP, dois sentimentos
manifestados pelos proéprios: sensacGo de dor pela presenca da UPP no seu ente

querido e a recusa de ter este tipo de ferida no futuro.

A identificacdo projetiva é entendida como um processo através do qual
sentimentos/vivéncias pertinentes ao doente sdo projetados no outro (cuidador)
Cavallari e Moscheta, 2007. Ao que Pereira, S. M. (2011) acrescenta que o individuo
projeta as experiéncias que vivencia em determinado contexto, para si proprio e/ou

para os seus entes queridos.

O cuidador tende a projetar para si proprio as vivéncias negativas inerentes as UPP’s,
por isso para que esta identificacdo projetiva ndo se transforme em algo desanimador,
ela deve ser vivida “(...) de um modo simbdlico, dando sentido a experiéncia” (SFAP,

2000:44).
“Quando lhe tocam dentro da ferida parece que até a mim me doi...” C4

“Eu no inicio ndo aceitava muito bem... ndo aceitei muito bem e era muito

doloroso para mim...” C7

A UPP é uma ferida que, independentemente da profundidade que alcanga, induz a
ativacdo das terminacdes nervosas de identificacdo da dor, dai que promova
continuamente a sensag¢ao dolorosa. Como os cuidados de tratamento e coadjuvantes
induzem alguma mobilidade local e contato direto com os tecidos lesados, ainda mais

dor é imputada. Esta sensacdo de dor que é vivida pela pessoa portadora de UPP,
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mesmo que por vezes tente ser “mascarada” é percebida pelo cuidador e projetada
para si. Esta sensacdo de dor podera exacerbar-se quando se trata de pessoas com

maior proximidade afetiva.

Sabe o que é que eu penso muita vez... ndo quero aquilo para mim! (...) Ndo

quero aquilo para mim... ndo, nGo quero isto para mim! C2

Na linha do que refletimos acima, a expressao do cuidador C2 permite-nos inferir que
esta recusa de vivéncia desta experiéncia de ter uma UPP surge pelas repercussdes
negativas que representa para a pessoa com UPP e, por ineréncia, a todos que lhe sdo
proximos. O facto de vivenciar e acompanhar o sofrimento que carateriza a pessoa
detentora de uma UPP e todas as limitacdes dela provenientes, transmitem ao

cuidador a rejeicao da mesma.

2.3.4. Percecdo de qualidade de vida

A qualidade de vida do cuidador de pessoa com UPP constitui-se como uma area de
atencdo para os profissionais de salude na medida em que estamos perante uma
patologia de indole crénica e de evolugdo inconstante que, conjuntamente com os
fatores predisponentes associados, gera situacbes de crise e de instabilidade

emocional.

A partir do momento que promove uma alteragao no equilibrio do cuidador, obriga-o a
restruturar-se quer seja fisica, psiquica ou socialmente, pelo que, concomitantemente
a sua qualidade de vida é alterada e necessita de reajustar-se para minimizar o seu

impacto.

A justificar o enunciado e, fazendo emergir alguns dados deste estudo, evidencia-se
que a QdV dos cuidadores de pessoas com UPP é influenciada pelo tempo de
experiéncia de desempenho do papel de cuidador. Esta influéncia centra-se ao nivel da

dor fisica, da vitalidade, funcdo social e na medida sumaria da saide mental.
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Os cuidadores informais desempenham este papel por diversas razdes, no entanto, é
comum a todos eles os sentimentos de afetividade e de proximidade, estabelecidos
durante o processo de prestacdo de cuidados ou previamente a este. O exposto
orienta-nos o pensamento para que a qualidade de vida do cuidador ndo seja um fim
em si mesmo, mas que se estende ao “outro” que apresenta uma UPP e que necessita
dos seus cuidados. Assim, verificamos que a QdV do cuidador encontra o seu equilibrio

na conjugacao de duas: a qualidade de vida do préprio cuidador e a da pessoa cuidada.

Tratando-se a QdV de um conceito multidimensional, permite-nos analisar as
dimensdes evidenciadas pelos discursos dos cuidadores informais de pessoas com
UPP, que a percecionam segundo potencialidades ou limitacdes que lhe sdo

proporcionadas pelo facto de serem responsaveis pelos cuidados a outra pessoa.

A pessoa com UPP exige a presenca assidua do cuidador ao seu lado, pelo que
condiciona as suas atividades quotidianas no interior e no exterior do seu lar,
atividades estas que constituiam anteriormente a liberdade do cuidador, permitindo-
Ihe desempenhar as suas funcdes e tomar decisGes sem nenhuma espécie de
condicionamento. E neste condicionamento fisico de estar impedido de sair de casa, e
mental, impulsionado pela necessidade permanente de cuidados que se centra uma

das dimensdes caraterizadoras de qualidade de vida, sentida pelos cuidadores C4 e C5.

“Comecar por apreciar este lindo dia que estd ai fora... isso é qualidade de vida
para mim... afinal de contas eu e muitas pessoas estdo enjauladas ou presas...

ndo podem respirar... olhar este sol.” C4

“A pessoa necessita de libertar-se um pouco dessa monotonia e fazer alguma
coisa diferente... e digo mais por isso, pela propria saude mental da pessoa,
pelo proprio bem-estar interior da pessoa, para que a pessoa possa ter

qualidade de vida para depois também a poder dar.” C5

Cuidar de uma pessoa idosa pode comprometer a independéncia de quem cuida, pois
o cuidador passa a viver em funcdo das necessidades do idoso. Esta situacdo pode
originar para quem cuida, o isolamento social ou outros conflitos (Luders e Storani,

1999). Argimon et al (2004) também verificaram que os cuidadores manifestavam a
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falta de liberdade como um fator condicionador na obtencdo de uma melhor

qualidade de vida.

As razoes apresentadas demonstram, por um lado, que a liberdade do cuidador se
sente afetada e, por outro lado, como também é do nosso conhecimento, quanto
maior o niumero de UPP's maior é a necessidade de cuidados exigida ao cuidador.
Posto isto, podemos inferir que com o aumento do nimero de UPP's menor é a
liberdade do prestador de cuidados. Este processo de pensamento confirma a hipdtese
validada anteriormente, que justifica a diminuicdo da QdV com o aumento do nimero

UPP’s.

Centrando de novo a andlise nas ultimas palavras de C5, em que valoriza a necessidade
de o cuidador ter qualidade de vida de forma a gerar condi¢cbes que lhe permitam
também proporcionar qualidade de vida ao alvo de cuidados, constatamos que a agao
de cuidar do outro so podera ser plena e potenciadora de repercussoes positivas se o

proprio se sentir bem consigo mesmo.

“Para mim ter qualidade de vida é viver com uma certa dignidade... com um
certo equilibrio de vida... saber que ndo posso resolver tudo, mas que muita
coisa pode depender de mim e dar respostas de acordo com as minhas
possibilidades e ter a consciéncia que estou a dar aquilo que posso dar e sei
dar, dentro desse meu equilibrio... e de uma certa harmonia de vida que leva a
uma paz interior de cumprir de acordo com aquilo que melhor sabia e que

podia dar.” C5

Quando o cuidador ndao se encontra em equilibrio vive em situagao de crise, induzida
por um desajuste pessoal levado a cabo pelo papel que desempenha, despoleta
sensacoes e atitudes sobre os cuidados prestados que ndo se demonstram benéficas
para ele proprio e, futuramente poderdo reproduzir-se patologicamente, como é o
caso do stress e da depressdo. Realca-se no discurso de C5 o sentimento de cumprir o
seu dever de acordo com as suas possibilidades, de forma que se sinta o melhor e o
mais satisfeito possivel com a sua saude, sem que esta se deteriore, mantendo como

objetivo proporcionar cuidados de qualidade ao seu familiar. Tal como afirma Bonet
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(2009), a qualidade de vida do cuidador devera ser avaliada tendo em consideragao o

impacto que a prestacdo de cuidados implica para o proprio e no seu desempenho.

A verdade é que os cuidados prestados a pessoas com este tipo de lesdo despoletam
no cuidador alteracbes a diferentes niveis da QdV e, a comprova-lo verificamos que
alguns deles, nomeadamente os posicionamentos e os cuidados diretos a ferida,
promovem essas alteracdes. Desta feita, aqueles cuidadores que efetuam alteracgdes
frequentes na posicdao do individuo apresentam menores indices de QdV ao nivel do
desempenho fisico, da vitalidade e da medida sumadrio da fungdo mental. Justificam-se
estas influéncias dado que se trata de um cuidado que exige esforco fisico,
potenciando a necessidade de maior energia, bem como, dadas as frequentes
imposicdes didrias e a incerteza constante no seu efeito devido a tolerancia tecidular,

tenha impacto na medida sumario de saude mental.

Aqueles que executam cuidados diretos a ferida sofrem uma diminui¢ao da qualidade
de vida no que se refere a dor fisica e a vitalidade, o que se pode compreender
principalmente pela identificacdo projetiva da dor causada pela UPP ao seu ente
guerido e pela diminuicdo de energia pela morosidade na sua cicatrizacdo ou evolucao

negativa neste processo.

As UPP’s, devido a inconstancia no seu processo cicatricial e a multiplicidade de
fatores que lhe estdo inerentes, induzem um aporte de gastos financeiros para o
cuidador familiar. Noutra perspetiva, o doente com UPP torna-se muitas vezes um
membro inativo no seio familiar deixando de produzir e de contribuir para o
incremento de valor econdmico do agregado familiar. Verifica-se uma mudanca
totalmente oposta no desempenho do seu papel, em que passa de ser um elemento
contribuinte para um elemento consumidor dos recursos econdmicos. Esta situacao
traduz-se noutra dimensdo, abordada pelo cuidador C8, como sendo fulcral na

percecdo de qualidade de vida pois considera ser importante:

“Ter a nossa vida financeira um bocadinho mais orientada, porque com esta
situagdo dele, a nossa vida deu uma volta totalmente ao contrdrio, e nesse

aspeto a qualidade de vida foi-se completamente... completamente!” C8
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Este equilibrio financeiro é enunciado como relevante, dado que a situacdo de doenca
apresentada consome grande parte das receitas, inibindo a aquisicao de outros bens

materiais e imateriais que potenciariam uma melhor qualidade de vida.

Segundo os resultados que emergem da abordagem quantitativa deste estudo, a
qualidade de vida dos cuidadores de pessoa com UPP é influenciada positivamente
pela compensagdao com algum tipo de remuneragdo econdmica. Varios autores
(Gongalves, 2006; Vilela, 2006; Veras et al, 2007) defendem que a sustentabilidade
financeira se torna num aspeto relevante no que concerne a qualidade de vida do

cuidador.

De acordo com os mesmos resultados, emergiu uma associagdo positiva entre a
empregabilidade do cuidador e a qualidade de vida, melhorando os indices naqueles
cuidadores que dispde de um emprego. Este aspeto contraria os resultados de um
estudo de Navaie-Waliser et al (2002), onde ter um emprego para conjugar com o

processo de cuidar de uma pessoa dependente se torna prejudicial.

A valorizacdo dos aspetos econdmicos pelos cuidadores vem contrariar a visao social
do seu valor, jd que Garcia et al (2004) nos evidencia a ideia que este trabalho é
socialmente reconhecido como ndo-remunerado, sem valor de mercado e sem limites
conhecidos de tempo. Conjuga-se aqui o fato de ser um papel desenvolvido
essencialmente por mulheres, pelo que culturalmente se estabelece a vinculacao

I”

“maternal” do cuidado, sem que tenha lugar a qualquer tipo de remuneracgao. Por sua

vez, Crespo e Lépez (2007) revelam-se claros ao afirmar
“A notdvel influéncia da valorizagdo dos cuidadores bem como dos
recursos disponiveis sublinha a importéncia de considerar o cuidador
como uma pessoa ativa, que dd sentido ao processo de cuidar e as suas
consequéncias, mais do que uma pessoa passiva que simplesmente
padece e suporta a situag¢do” (p.4).

Anteriormente refletimos tenuemente sobre a intima relacdo entre a qualidade de

vida do cuidador e a da pessoa cuidada e, seguindo esta linha, surge o “lugar do outro”

na qualidade de vida do cuidador!
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A este propoésito, Arginom et al (2004) defende que os fatores inerentes a pessoa
cuidada, como preocupac¢des sobre a sua evolugdo, progndstico da doencga e stress
didrio das necessidades emergentes, tendem a piorar a qualidade de vida desses
individuos. Estes aspetos devem ser valorizados quando estamos perante um cuidador
de doente com UPP pois trata-se de uma patologia crénica, de evolucdo inconstante e

gue estd intensamente ligada com o estado geral da pessoa.

“Qualidade de vida é o que ela ndo estd a ter agora neste momento, nédo é?
Porque... ela ndo anda, jd perdeu as suas faculdades... estd totalmente

dependente.” C4

“Qualidade de vida é ter o meu marido a andar... Para mim era a maior

qualidade de vida que poderia haver agora... era voltar a vé-lo a andar!” C8

Esta dimensdo de QdV centra-se no bem-estar do outro e no continuo dependéncia/
independéncia na execuc¢do das atividades de vida didria. A perda de funcionalidades
por parte da pessoa cuidada é uma preocupacado dos cuidadores, sendo esta a situacdo
que lhe melhor clarifica a auséncia de qualidade de vida, que se reflete na sua prépria

QdV pessoal.

Como as UPP sdo lesdes que resultam da diminuicdo destas funcionalidades,
principalmente a mobilidade, compreende-se esta necessidade de “voltar a vé-lo a
andar” pois torna-se num dos principios major para evitar a pressdo continua sobre a

UPP e um fator potenciador do processo de regeneragao e reparacgao celular.

“Eu queria ter mais descanso mas ndo quero que ela morra... porque eu para

ter qualidade de vida, ela tem de estar presente.” C6

Complementando a ideia do lugar do “outro” para a QdV do cuidador, o cuidador C6
da énfase a importancia da presenca da pessoa que lhe é querida perto de si, sentindo
gue a perda da mesma serd restritora na sua qualidade de vida, como que de um
puzzle se tratasse, em que a falta de uma peca o torna incompleto. E notério que se
dispGe a superar o cansaco fisico promovido pelos cuidados prestados em fungao de
um aspeto que lhe é essencial para a manutencdo da sua qualidade de vida: a presenca

e a vida do familiar.
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2.3.5. Percecdo de Sobrecarga

O processo de cuidar de uma pessoa no domicilio revela-se limitador na vida
quotidiana do cuidador, afetando os papéis sociais e profissionais, bem como a saude

fisica e psicoldgica, que condicionam o seu bem-estar.

Quando os cuidadores sdo responsaveis por prestar cuidados a pessoas dependentes,
verifica-se que quanto maior o grau de dependéncia, maior é a sobrecarga do cuidador
(Papastavrou, 2007). Como as UPP surgem e tem maior severidade em pessoas com
indices mais elevados de dependéncia fisica, torna-se relevante termos este aspeto em

consideracao.

O facto de estas pessoas apresentarem uma UPP, induz um manancial de cuidados
especificos e um sentido de preocupacdo direcionada para a ferida, para além de

todos os cuidados gerais necessarios, relativos a uma pessoa dependente.

Os cuidados direcionados a uma UPP obrigam o cuidador a redobrar a atencdo ao
estado geral fisico e psiquico da pessoa cuidada, pois os inumeros fatores
potenciadores do desenvolvimento deste tipo de lesdes sdo, simultaneamente,
inibidores da evolugdo positiva do processo de cicatrizagdo. A especificidade inerente a
este tipo de lesdo manifesta-se num estado de alerta constante e multifocal para o

cuidador.

“Ah pois isso é normal que a gente fique mais cansado porque tenho de a
posicionar mais vezes e tenho de a por a urinar mais vezes para ndo prejudicar

a ferida e tem que se fazer cada vez mais coisas.”C3

“E nesta situagdo, um ambiente de doenga com ferida e dor também ndo é

benéfico para mim...” C5

A confirmar o exposto, vimos anteriormente que 63,4% dos cuidadores de pessoas

com UPP apresentam indices de sobrecarga, divididos entre ligeira e intensa.

Nos discursos dos sujeitos verifica-se que a sobrecarga se evidencia numa vertente
objetiva, visto que a associam essencialmente ao resultado da exigéncia dos cuidados

prestados e a sua conjugacdo com as atividades didrias que se apresentam a seu cargo.
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Trata-se de uma sobrecarga ao nivel fisico, que Santos (2005) analisa como a sensacao
de deterioracdo gradual do estado de saude por parte dos cuidadores. Devido ao
cuidar, percecionam o seu estado de saude como pior, verificando que tem uma salde

global mais fragilizada, sentindo-se menos capazes de prestar cuidados.

“Sinto que estou cansada porque eu levanto-me de manhd e digo assim: eu
agora vou lavd-la, vou vesti-la, vou fazer a cama mas ndo consigo fazer isto

sozinha...” E1

“O que me custa mais é quando é para mexer com ele e quando é para lhe
vestir os calcbes ou o pijama custa-me mais porque ele ajuda pouco a mexer
as pernas e os bragos e entdo viro de um lado para o outro, como se fosse um

boneco...” E9

A sobrecarga fisica neste tipo de cuidadores advém das atividades de mecanica
corporal que sao incutidas pelos cuidados a estas feridas. Os exercicios de mobilizacdo
necessarios para o aumento da tonicidade muscular e para a manutencao da funcdo
motora existente e as alteragcdes posturais frequentes para alivio da pressdo
coadjuvadas pelo recurso a dispositivos de alivio de pressdao, dependendo da
tolerancia tecidular, sdo cuidados que exigem uma elevada aptid3o fisica para serem

executados corretamente.

Dado que as UPP surgem em pessoas com diminuicdo da mobilidade, a movimentacdo
do peso corporal torna-se dificil e a auséncia de apoio direto delas também constitui
uma dificuldade, o que o leva por vezes, a socorrer-se de um cuidador secunddrio para

o auxiliar nestes cuidados.

Pelas condicionantes acima descritas, se estes cuidados ndao forem executados
corretamente, poderd aumentar o potencial de repercussdes fisicas para o cuidador,
pois como comenta Andrade (2009), o aumento da quantidade dos cuidados e a falta

de colaboragao do idoso nesses cuidados incrementa a sobrecarga.

Dado o exposto e, baseando-nos na abordagem quantitativa deste estudo, verificamos
gue a sobrecarga é influenciada pelo aumento do nimero de UPP no que se refere ao
impacto na prestacao de cuidados. Este aspeto é indicativo de que o aumento da carga

de cuidados fisicos se multiplica pelo aumento do nimero de feridas.
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A cuidadora C8, abaixo, espelha de forma clara nas suas expressdes como se torna
intenso e desgastante ter de dar resposta as necessidades do seu marido que
apresenta uma UPP e da mesma forma, realizar todas as suas tarefas domésticas e de

organizacao familiar.

“Causa-me cansago porque néo é sé o meu marido... nGo é so ele... é tudo aqui
em casa depende de mim... é acordar todos os dias as 7h, preparar a menina
para ir para a creche... logo a sequir é... levanta-lo e ajudd-lo a ir tomar banho
(...) buscar a outra menina a escola, fazer o jantar, levantd-lo para jantar,
tornar a deitd-lo... e isto tudo... e quando acabo isto tudo sinto-me cansada,
mesmo! ... e depois as questbes burocrdticas do seguro, papéis daqui...

tribunal ali... é tudo para mim, isto é cansativo.” C8

O cuidador encara a presenga constante junto da pessoa que cuida como uma
rotinizacdo didria dos cuidados. Este aspeto torna-se um fator desencadeante de
sobrecarga pelo facto de se centrar sempre nas mesmas acbes de uma forma

condicionada.

“Se a pessoa fez os cuidados todos necessdrios ao doente, se estd tudo bem e
de momento ndo precisa mais nada, a pessoa precisa também de cuidar da
sua saude mental, ndo sei como dizer... esse tal arejar as ideias, também evita
que isto se torne mondtono, porque é todos os dias a mesma coisa, a mesma
rotina... de se ajudar a levantar, de se ajudar a assear, de se ajudar a vestir...

colocar o creme aqui, pér a pomada ali...” C5

Nos cuidados prestados a cada doente com UPP verifica-se efetivamente uma
rotinizagdo das a¢bes na medida em que apesar de haver ajustes em fungao da
evolucdo da ferida, a base de cuidados mantém-se e a forma de os executar também
nao é muito variavel. Esta parca diversidade dos cuidados necessarios conjuga-se com
a sua presenca continua na execucdo dos mesmos: posicionamentos; vigilancia do
estado da pele; refeicbes e suplementos caléricos e proteicos em horario e até a
execucdo dos tratamentos locais que, apesar de ser da responsabilidade dos
enfermeiros, tende também a ser periddica. Para um cuidador que os execute varias

vezes por dia, todos os dias, durante varios anos, faz-nos perceber o contributo para
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gue sofra de sobrecarga. O que se verifica, da mesma forma, quando os cuidadores se
deparam constantemente com solicitagdes sistemdticas de informacdo sobre a pessoa

cuidada, por parte dos diferentes profissionais de saude.

“E para quem cuida dela hd anos isto também cansa porque parece que estéo
a repetir o mesmo para ver se nés dizemos a mesma coisa! Parece que andam
a brincar connosco... porque ndo é s6 comigo... é com todos! SGo estas

burocracias que também me cansam... ndo hd pachorra para isto!” C3

Consideramos estas perce¢fes direcionadas para a vertente subjetiva da sobrecarga,
visto que se refletem aqui as reagdes relacionadas com as atividades e acontecimentos

decorrentes do desempenho do papel de cuidador (Sequeira, 2007)

Nesta sequéncia de ideias, verifica-se também que a sobrecarga do cuidador informal
de pessoa com UPP se associa a situacdo de doenca do familiar em que, se este
apresenta dores ou se encontra distante fisicamente, potencia a sua intranquilidade e

desgaste psiquico.

“As vezes faz umas caretas e eu quando a vejo a fazer caretas jd desconfio e
também ndo fico tdo descansada porque eu ndo acredito que ndo lhe doa

nada!” C2

“E se ela ndo estivesse na mesma casa do que eu, dava mais trabalho, claro...
se fosse para me estar a deslocar, se calhar era pior e a preocupagdo

constante também iria ser um desgaste...” C4

Yamada et al (2009) concluiram num dos seus estudos, que existe uma relacdo
estatisticamente significativa entre o afastamento do cuidador e o idoso, que potencia

a sobrecarga.

Perante estas situacdes inerentes ao familiar cuidado, depreende-se que é a forma
como cada cuidador perceciona a situacao que determinard se ela vai ser sentida com
maior ou menor intensidade. Dai que a sobrecarga seja induzida, sobretudo pela

avaliacdo e interpretacdo que o individuo faz acerca dos acontecimentos objetivos.

152



2.4. Suporte ao cuidador

Os cuidados domicilidarios decorrem centrados no doente e no cuidador, que se
encontram localizados no seu ambiente mais puro: o meio onde habitam. Se, por um
lado, permite ao individuo a estabilidade e a manutencdo da integracdo nesse meio
envolvente, por outro lado pode-se tornar restritivo no que se refere ao
acompanhamento profissional e a outro tipo de recursos que estariam presentes
noutro nivel de cuidados. Na verdade, o que se verifica é que este processo de vivéncia
e de adaptacdo do cuidador e de toda a familia, que temos vindo a desenvolver,
produz a necessidade de uma resposta no sistema de apoio tendo em conta as

debilidades que eles apresentam.

O que verificamos nos cuidadores de pessoas com UPP é que, no seu percurso de
cuidar, reunem um conjunto de recursos de suporte que l|he permite a
sustentabilidade fisica e psicoldgica no desempenho das suas fungdes. Estes recursos
dividem-se entre o apoio informal e o apoio formal (Calkins, 1997 citado por Gratao,
2006). No primeiro, integram-se os mecanismos individuais de suporte e o apoio
inerente ao seio familiar, aos quais o cuidador também recorre como forma de
orientacdo e valorizagdo. No segundo, considera-se o suporte externo a familia,
especificamente dos profissionais da area da saude e social bem como o apoio
institucional, no sentido de se produzir uma capacitacao formal do cuidador, onde a
relacdo enfermeiro — cuidador assume uma dimens3ao relevante, tratando-se de

cuidados domiciliarios.

2.4.1. Mecanismos individuais de suporte

Na dindmica da prestacdo de cuidados, vimos que o cuidador apresenta como
principais pilares de apoio, as organiza¢cdes de saude e sociais e o0s respetivos
profissionais, bem como a rede familiar envolvente. Para além ou, concomitantemente
com estes pilares, o cuidador estabelece mecanismos individuais de superacdo ou

compensacao, inerentes ao processo de cuidar.
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Estas estratégias individuais sdao vulgarmente definidas como mecanismos de coping
que, Ramos (2008) classifica como “formas de lidar com”, “estratégias de confronto”
ou “mecanismos que habitualmente os individuos utilizam para lidar com os agentes

indutores de stress”, que permitem ao individuo fazé-lo de uma forma saudavel.

Nos cuidadores de pessoas com UPP, os mecanismos individuais utilizados para manter
a sua integridade na prestacdo de cuidados enquadram-se numa perspetiva de
respostas desenvolvidas por si no seu meio e pela necessidade de contato com

recursos sociais.

Com o objetivo de reduzir a carga induzida pelos cuidados, o cuidador recorre, durante
o dia a vdrias alternativas que o ajudam a libertar-se de pressGes e a revitalizar

energias de forma a sentir-se capaz de prestar cuidados na plenitude.

“E virei-me para Nosso Senhor e disse: Dai-me forcas porque as for¢as que eu

tenho sdo poucas!” C1

“As vezes... pego e vou ali para o meu quintal, debaixo das drvores, vou para

ali e sento-me numa cadeira e fico ali um bocado.” C2

“Tenho de me ocupar da vida da casa toda e como gosto muito da vida da
casa também tenho sempre coisas para arrumar e para organizar... roupa

para lavar... e isso distrai-me bastante e porque eu gosto...” C5

“Deito-me ali um bocadinho naquela cama... quando ele estd a dormir eu

deito-me ali... que improvisei com um bocado de esponja e descanso...” C9

Os depoimentos demonstram quatro exemplos de estratégias desenvolvidas pelo
cuidador encerradas em si préprio: o repouso, o tempo livre para contato com a
natureza, as crencas e as tarefas domeésticas. O primeiro centra-se no alivio da
vertente fisica como forma de resposta direta ao cansaco que a prestacdo de cuidados
predispde. Este repouso é conjugado com os momento de descanso da pessoa com
UPP, o que se reflete que seja por curtos periodos de tempo e que possa ndo ser

suficiente face as necessidades que o cuidador apresenta.
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Para a compensagdao da vertente psiquica, surgem os outros trés aspetos que sao
confirmados por varios autores como estratégias eficazes. Rocha (2009) verificou que
reservar tempo livre para si préprio e distrair-se com outras coisas sem pensar nos
problemas, sdo utilizadas como estratégias de “lidar com sintomas de stress”. Também
Sequeira (2007) notifica ainda que na populacdo portuguesa se utiliza para este fim, o
cuidar do jardim, passear no campo, fazer renda, cuidar da casa, conversar com

pessoas amigas ou ir a missa rezar.

A componente religiosa foi realcada por Chang, Noonan e Tennstedt (1998), que
afirmaram que as pessoas que recorriam a componente religiosa tinham uma melhor
percecdo sobre o cuidar, uma melhor relacdo com o idoso e niveis mais baixos de
depressdo. Também Calvo (2011) verificou que esta componente é positiva para a

gualidade de vida e para a satisfacdo com a vida.

Ainda nesta perspetiva de estratégias individuais de minimizacdo do impacto do papel
de cuidador, verificou-se que a resignacdo é utilizada como um processo de adaptacao.
Visa, por parte do cuidador, a procura de um ponto de equilibrio no contexto do seu
guotidiano em que tem de tomar como parte integrante o papel de cuidador (Shyu,

2000)

“E eu vou-me capacitando e mentalizando que tem de ser assim, porque eu
ndo po6-la em lado nenhum nem a porta de ninguém (como se costuma dizer),

nem me sentia bem em fazé-lo.” C2

“No principio ndo foi fdcil, acredite... mas o organismo habitua-se a luta

constante todos os dias... e isso vai la...” C8

O cuidador, a partida, depreende que a UPP ird cicatrizar, bem como objetiva que o
estado de doencga do seu familiar se restabeleca. Por este principio também ele pensa

gue o seu desempenho na prestagao de cuidados possa reverter.

Com a manutencao da situagao clinica e sem evolucdo positiva, esta esperanca comeca
a esvair-se, tornando-se cada vez mais vigente o seu papel. Aqui comega a denotar-se
a consciencializacdo prépria do ato de cuidar e a enraizar-se como parte integrante do

seu quotidiano. Ayres (2000) refere que os cuidadores usam expectativas, explanagdes
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e estratégias para integrar a situacdo e a prestacao de cuidados a alguém dependente,

no contexto mais vasto das suas vidas.

Além das estratégias explicitadas, o cuidador recorre ao contato social a fim de |lhe
permitir a vivéncia deste papel da forma mais saudavel possivel: o contato com outras
pessoas e com outros cuidadores bem como a prépria utilizacdo da internet para

contatos virtuais.

“Sim... as vezes digo para a minha irmd@ para irmos ver a fulanita... vamos a
casa da tia sair um pouco e dar uma volta... é isso... mudar um bocadinho de
ambiente para ndo estar as 24 horas inserida no mesmo ambiente porque se
ndo o ambiente absorve a pessoa (...) Eu acho que animam sempre... dd forca
e dd estimulo... por exemplo tenho uma cunhada que tem a mde com Alzeimer
e comento com ela que estou cansada... e ela vai-me dando também algumas
indicagbes do que acontecia com ela e diz-me que no inicio também consentia
tudo a sua mde mas a gente tem de se libertar um pouco e evitar que nos
deixemos absorver pelas situagcbes e isto confirma aquilo que eu sinto
necessidade, o que acaba por me confortar... saber que hd alguém com o

mesmo tipo de sentimentos e pensamentos.” C5

“Enquanto estou ali no computador ndo estou a pensar noutras coisas e acho

que esse tempinho em que estou ali me faz bem!” C6

A possibilidade do cuidador informal exercer outras atividades no exterior tem-se
evidenciado como benéfico, pois para Nakatani et al (2003) proporcionam
oportunidades de descanso dos cuidados diretos com a pessoa, além de favorecer a
interacdo social, minimizando problemas como isolamento, angustia ou depressdo. O
contato com outros cuidadores ou grupos de apoio é outro objeto de suporte para o

cuidador, seja para fins sociais ou de aprendizagem (Stolz, 2004).

Estes mecanismos que acabamos de retratar apresentam como principal objetivo
proporcionar sentimentos de protecdo que se repercutam na saude fisica e psicoldgica

dos cuidadores.
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2.4.2. Suporte Familiar

A situacdo de dependéncia de cuidados e a adaptacdo de um familiar a funcdo de
cuidador provoca alteragées significativas na dinamica familiar. Da mesma forma, a
familia também desenvolve estratégias internas de suporte a pessoa que assume o
papel de prestar cuidados ao outro, tornando-se noutro dos pilares de apoio para o

cuidador.

Esta dindmica e capacidade de resposta interna torna-se possivel, porque a familia se
define como um grupo cujas ligacdes sdo baseadas na confianca, suporte mutuo e um
destino comum (WHO, 1997) que, segundo Relvas (1996) apresenta como funcdes
primordiais o desenvolvimento e protecao dos seus membros, bem como a

socializagdao dos mesmos.

Estes elementos familiares mais préximos do cuidador principal e que lhe prestam
apoio emocional ou colaboram pontualmente na prestagdo de cuidados sao
designados de cuidadores secunddrios (Pereira e Filgueiras, 2009). Também Heierle
(2004) realca o apoio do cuidador secunddrio a dois niveis: o apoio afetivo e o apoio
instrumental. O primeiro enquadra todo o tipo de apoio emocional e moral, tendo
especial relevancia nas relagdes entre cuidadores do sexo feminino. O apoio
instrumental refere-se as atividades de ambito fisico onde se inclui a ajuda para o

cuidado pessoal ao doente, ajuda para supervisdo e auxilio nas tarefas domésticas.

Com base nestes pressupostos, verificamos que estes elementos se conjugam no
sentido de estabelecer um suporte psiquico e fisico para o cuidador. Iniciando-se esta
analise pela vertente fisica, verificamos que os familiares do cuidador sdo recursos

para este na prestacdo direta de cuidados e no acesso aos cuidados de saude.

“O meu marido ajuda-me assim... a vird-la, mais nos cuidados mais pesados
porque sempre tem mais alguma for¢a de bracos que consegue e isso também

ajuda.” C4

“Eu tenho a minha mde comigo a ajudar-me, felizmente, porque se assim ndo
fosse ndo sei como seria, ai é que eu ndo sei como havia mesmo de conseguir

gerir isto tudo, se ndo tivesse a minha mde a viver comigo.” C8
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Os cuidadores valorizam o papel dos seus familiares no apoio aos cuidados prestados.
Salienta-se esta contribuicdo pelo desgaste fisico que eles promovem no cuidador ou
pela auséncia de forca muscular para dar uma resposta efetiva, pois como vimos
nalguns dos cuidados prestados as UPP’s, revela-se preponderante a necessidade de

capacidade fisica.

Heierle (2004) afirma que a necessidade de um cuidador secundario surge
essencialmente devido a dois fatores: a importancia deste no apoio face a algumas
necessidades especificas do alvo de cuidados e, devido a impossibilidade fisica do

cuidador para realizar certas atividades.

Os beneficios da presenca do apoio ao cuidador a este nivel, além de o serem
diretamente para o cuidador, também se revelam evidentes na minimizacdo de
complicacdes para a pessoa com UPP, visto que dada a necessidade de uma boa
aptidao fisica do cuidador, reduz potenciais enviesamentos nos cuidados prestados por

ele sozinho.

De forma a valorizar este apoio, Sherwood et al em 2005, encontraram uma correlagao
negativa entre dependéncia fisica e sobrecarga do cuidador, sendo possivel entender
gue, nos casos em que a necessidade de cuidados fisicos é evidente, os elementos da

familia tendem a oferecer mais apoio para o cuidador principal.

No decorrer da evolucdo das UPP’s e do estado geral do individuo, nalguns momentos,
o cuidador necessita de acompanhamento dos servicos ou dos profissionais de saude,
para além das visitas domicilidrias programadas. Nesta interligacdo, os cuidadores

valorizam o papel dos familiares como agentes interlocutores e facilitadores.

“O meu filho veio e disse assim: Oh mde... para o pai ndo estar sempre a
cuidar da avo e a vird-la e estar a cuidar dela, eu vou falar com as

enfermeiras. Eu disse-lhe que ndo podia ir Id e entdo foi ele falar com elas.” C1

“Mesmo se é preciso levd-la para o hospital ele (marido) trata de a levar jd

para o hospital ou chamar a ambuléncia.” C7
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Estas situacdes ocorrem em momentos de instabilidade ou de evolucdo negativa do
doente, o que por si s6 despoleta uma situacdo de crise no cuidador. Dai que as
guestoes de acessibilidade ou mesmo burocraticas produzem no cuidador um efeito
de ansiedade acrescida, pelo que a presenca de um familiar que as resolva,

transforma-se num fator desbloqueador que reduz este foco de preocupacao.

Além de todo o contributo verificado mais diretamente na prestacdo de cuidados,
continuamos com a abordagem sobre o apoio psicolégico e a companhia em situagdes

gue promovem a diminui¢ao da for¢a mental ou a solidao:

“O meu filho vem cd cima e dd-me aquele apoio ... fico mais leve! (...) E que

muita vez, eu estou aqui sozinha e ele vem ca!” C1

“Eu acho que é importante em tudo... desabafo com ele e ele dd-me muito

apoio nisso, felizmente!” Cé6

“Acabo por conversar muito com a filha dela e conversamos sobre os cuidados
que lhe faco ou que devo fazer... o que é que estd mal e o que devo melhorar...
e este apoio da filha é muito importante para mim, porque é importante para

mim eu saber se estou a fazer bem ou estou a fazer mal.” C7

Esta vertente do apoio do familiar torna-se num agente motivador para a continuidade
da prestacdo de cuidados, pois o reforco positivo efetivado pela presenca de um
familiar demonstra a valorizacdo do papel do cuidador e transmite seguranca nos

cuidados que executa perante os restantes membros familiares.

Se estamos perante um sistema — a familia, em que um dos elos de ligacdo entre todos
os elementos é a vertente afetiva e, se esta estd presente na relagdo cuidador — pessoa
com UPP, também o cuidador espera que se mantenha na relacdo cuidador —

elementos da familia, resultando num apoio sustentado dentro do mesmo sistema.

Estes resultados levam-nos a concluir que a ajuda informal é essencialmente
proporcionada por aqueles que partilham o mesmo espaco fisico com o cuidador,

restringindo-se aos familiares que coabitam com ele. O que confirma a fundamental
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importancia da esfera privada e nuclear onde se insere a relacdo de cuidar (Cunha,

2011).
2.4.3. Suporte externo a familia

No que concerne ao apoio formal aos cuidadores em cuidados domicilidrios, o que se
verifica é que a enfermagem é o grupo profissional que o exerce de uma forma mais
efetiva, visto que os enfermeiros acompanham os préprios familiares como alvo do
seu interesse profissional, avaliando a sua resposta a situacdo de cuidados e
identificam, como diagndstico, a sobrecarga do cuidador (ou o seu risco); investigam a
adaptacdao dos cuidadores ao seu papel, as interven¢bes que podem minimizar o
impacto do cuidar, a eficacia de intervencdes de ensino e o suporte ou pausa no cuidar

(Pereira H., 2011; Ferré-Grau et al, 2011).

Centrando-nos no cuidador de pessoa com UPP e neste tipo de situagdes clinicas, os
cuidados de enfermagem conjugam-se pelas acles de tratamento a ferida e pela
orientacdo do cuidador através da transmissdao de conhecimentos que o potenciam no

desempenho do seu papel.

Os cuidados especificos de tratamento devem ser efetuados pelos enfermeiros dada a
exigéncia de conhecimentos avancados e a pericia técnica para a sua execugao, sob
pena de se poder comprometer indubitavelmente a cicatrizacdo e a minimizacdo do

sofrimento do doente.

“Apareceram-lhe nos dois calcanhares e ai eles conseguiram cicatrizar e ficou
impecavel... ficou bom... nGo sei se é pela pele ser mais grossa ou ndo, mas
nunca mais apareceram... Quando eu vejo vir os dois enfermeiros... é um

descanso... é um aliviol!” C2

“Aquilo que eles fazem a minha mde jad me poupam a mim de o fazer... porque
se ndo fizessem eles os curativos e outros tratamentos eu é que os tinha de
fazer, e ai ia ser dificil (...) principalmente nessa drea em que podem ajudar a
curar as feridas dela porque ai eu ndo sei bem como é que se faz e o que é

melhor...” C3
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E evidente a dupla mensagem de agrado demonstrada pelos cuidadores, pela reducdo
de carga de trabalho e de responsabilidade para a realizagdo dos tratamentos e pelo
incremento de conhecimentos para dar resposta adequada a alteracdo da integridade
cutanea. O primeiro é explicitado sob a forma de reducao de sobrecarga na medida em
gue o inibe de mais um oficio na atividade de cuidar. Também é notavel, como ja
referimos neste trabalho, que o cuidador n3ao apresenta capacidade emocional
suficiente para estabelecer um contato direto com a ferida, pelos constrangimentos
qgue lhe causa. Por sua vez e, confirmando a nossa observacdo acima, a realizacdo do
tratamento as feridas requer um profissional de saude habilitado, dada a
complexidade do ajuste do tratamento local em funcdo do estadio de evolucdo e das

patologias associadas ao individuo.

Outra das vantagens do apoio da equipa de enfermagem referida, é a transmissdo de
informacdo de suporte para a prestacdo de cuidados sempre que surge uma
dificuldade sobre o processo de doenga da pessoa ou sobre os cuidados adequados a
executar. Cabe ao enfermeiro capacitar o cuidador de forma a ter competéncias para
proporcionar uma qualidade de vida ao idoso em contexto natural (Cruz et al, 2010).
Esta potencialidade valorizada pelos cuidadores vai ao encontro de uma das
necessidades neles evidenciadas que diz respeito ao potencial de conhecimentos para

a resolugdo de problemas.

“As vezes ensinam a sermos cuidadores, porque eu fui professora e ndo fui
enfermeira... e para esta eu ndo estava preparada... e elas dizem: isto faz-se
assim, aquilo faz-se daquela maneira... é melhor assim... e pronto, vamos

aprendendo.” C2

“Estdo-me sempre a informar e eu estou sempre a ver como as coisas

evoluem... explicam-me tudo!” C8

Em todo o percurso de cuidados estd inerente um processo de aprendizagem. Surgem
duvidas e incertezas que o cuidador necessita de debelar, objetivando uma prestagao
de cuidados segura. O cuidador da pessoa com UPP, tal como refere Pereira e Soares
(2012) tende a necessitar de conhecimentos quer em termos de tratamento, quer de

prevencao deste tipo de feridas.
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A congregacdo do apoio ao nivel do tratamento as UPP e o fornecimento de
informacdo sistematizada pelos profissionais de enfermagem culminam com a

diminuicdo da recorréncia do doente ou do cuidador as instituicdes de saude.

As UPP’s surgem, maioritariamente em pessoas idosas e, considerando que o processo
de envelhecimento traz consigo uma necessidade acrescida de cuidados de saude,
levando as familias a necessitar recorrentemente de servicos de saude e dos técnicos e
profissionais de saude especializados (Pinho, 2005), o apoio proporcionado pela
enfermagem diretamente no domicilio reduz grandemente esta necessidade de

deslocamentos.

“No meu carro jé ndo dd... ja nGo consigo p6-la hd muito tempo... e eu evito o
mais que posso transportd-la e sair com ela de casa. E para isto, este apoio é

fundamental... é fundamental!” C4

Além da dificuldade que, por vezes, se torna a deslocacdo de uma pessoa debilitada
para uma instituicdo de saude, também os recursos de transporte ndo existem na
familia. Torna-se necessdrio a contratacdo de servicos especializados de transporte,
gue acarreta custos acrescidos aos intervenientes, o que se constitui como outra
barreira inerente. Santos (2005) confirma esta ideia quando afirma que ndo se pode
esquecer que, em determinados contextos, as dificuldades residem de facto no acesso

e disponibilidade dos servicos de apoio formal.

A situacdo especifica de doenca que estamos a trabalhar — a UPP, apesar de ser um
problema que se centra essencialmente na drea de atencao de enfermagem, também
necessita do suporte de outros profissionais de saude para o controle de alguns dos
fatores associados que sdo prejurativos ao processo de cicatrizacdo da ferida e de
saude do doente, tal como no acompanhamento do cuidador. Carretero et al (2009)
refere que o acompanhamento em domicilio deve garantir assisténcia, orientagao aos
doentes e familiares quanto a nogdes basicas de saude e de cuidados, contando para
isso com uma equipa multidisciplinar, formada por médicos, enfermeiros, assistentes

sociais, fisioterapeutas, nutricionistas, psicélogos, entre outros.
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Dos profissionais explicitados pelo autor, os cuidadores de pessoas com UPP referiram,
além dos enfermeiros, os médicos, os assistentes sociais e os fisioterapeutas como

intervenientes com um papel preponderante neste apoio.

“Fui pedir ajuda a assistente social para ver se a colocavam numa casa

(instituicdo de internamento tempordrio) ai pra baixo...” C1

“Vem fazer de vez em quando a fisioterapia que também ajuda principalmente
porque jd ndo preciso de fazer posicionamentos nessas alturas. E também as
massagens que lhe faz que sdo muito boas... nos bragos e nas pernas... é

importante também.” C3

“E depois o médico disse que era melhor a gente deixd-la na cama.” C6

Como podemos identificar, os apoios, que estes profissionais fornecem aos cuidadores
no ambito da sua especialidade, demonstram o contributo direto e indireto para a

melhoria da UPP.

z

E narrada a acdo da assistente social na congregacao de esforcos para que seja
encontrada uma instituicdo que se responsabilize pelos cuidados a sua familiar por um
periodo de tempo. Nesta situacdo concreta, a pausa do cuidador impunha-se pela
impossibilidade de assegurar os cuidados por agudizacdo da doenca de outro familiar,

no entanto, existem situacdes em que se trata de alivio de sobrecarga.

O fisioterapeuta durante o seu processo de cuidados de trabalho musculo-esquelético
com o doente, potencia a mobilidade na cama ou na cadeira e as alternancias de
posicdo que sao dois fatores essenciais na prevengdo e no tratamento das UPP’s, como

ja foi mencionado antes.

O médico, de acordo com a sua area de competéncia de dmbito clinico, também
coadjuva na transmissao de conhecimento sobre os cuidados a prestar dependendo do
estado de saude em que a pessoa se encontra, de forma que também potenciem a

reabilitacdo das feridas.

Apds considerarmos a intervencdao de cada profissional de sadde nos cuidados de

saude domicilidrios e, reforcada a importancia do trabalho multidisciplinar em torno
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de um objetivo comum inserido na saude geral da pessoa, que é a cicatrizacdo das
UPP’s, passamos a analise do apoio institucional que é proporcionado a estes

cuidadores.

A este respeito, é fornecida ajuda na prestacao dos cuidados de higiene bem como sdo
proporcionados momentos de pausa ao cuidador com a possibilidade de

internamentos temporarios.

Como se evidenciou nos cuidados prestados as UPP’s, os cuidados a pele sdo um dos
cuidados de referéncia neste tipo de situagdo, nos quais se enquadram os cuidados de
higiene. Dado que a populacdo de cuidadores estudada apresenta-se, em elevada
percentagem, sobrecarregada e a sua faixa etdria também ascende os 45 anos, alguns
cuidadores recorrem a uma instituicdo privada de solidariedade social que

disponibiliza cuidadores para efetuar este tipo de apoio especifico.

”

“Tenho o apoio das cuidadoras da Santa Casa que vem fazer a higiene dela.

c2

“Se ndo fosse assim (com o apoio das cuidadoras) eu ndo conseguia dar-lhe
banho todos os dias porque torna-se muito cansativo e eu estou muito mal da
coluna e ndo conseguia... e acho que elas sGo boas no trabalho que fazem... é

um apoio muito bom!” C6

Este tipo de apoio constitui-se como uma mais-valia para o cuidador principalmente
pela vertente fisica que os cuidados de higiene lhe impde e que, por vezes, ele ndo

dispoe para os efetuar de uma forma correta e reconfortante para a pessoa.

O facto de o cuidador nao ter preocupagdao com este cuidado permite-lhe uma melhor
gestdo do tempo didrio para as suas tarefas domésticas em funcdo dos restantes

cuidados que lhe estdao imputados.

Continuando com a necessidade de gestdo e aproveitamento do tempo, os periodos
de pausa nos cuidados, apresentam como finalidade aliviar o cuidador por um periodo
de tempo, da responsabilidade e exigéncias inerentes ao cuidado. Estas pausas

permitem ao cuidador usufruir de tempo para si e realizar outras atividades ou dar
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resposta a outras obrigacOes, favorecendo a continuidade do doente no domicilio e

evitando a institucionalizacdo (Carretero et al, 2006).

“E muito bom! E verdade que a gente vai com o coragdo nas médos porque
nunca se sabe o que poderd haver e acontecer mas eu acho que foi muito

bom... Até levei os meus netos comigo.” C2

“Deixei-a na S. e até... até ndo foi mau, ndo foi mau.... Deixei-a na C. e gostei...
gostei porque tinha Id um enfermeiro na altura... que é 5 estrelas... é 5

estrelas... eu confiava nele!” C4

O alivio que o internamento temporario proporciona ao cuidador é notdrio, apesar de
um dos cuidadores referir a preocupacdo subjacente a situacdo do seu ente querido,

que se verifica pela auséncia/distancia fisica.

Um dos aspetos que nos parece merecer atencdo diz respeito a confianca que o
cuidador/familia necessita de sentir em relacdo aos cuidados prestados nestas
instituicdes e, mais do que a confianga nos cuidados, personificam-na no enfermeiro.
Caso este sentimento ndo se verifique, a preocupacdo aumentard e por vezes, é fator

inibitério para a institucionaliza¢cdo temporaria.

Outro apontamento interessante refere-se aos ganhos produzidos por esta
possibilidade de pausa nos cuidados. Ndo s6 o descanso do cuidador, mas também
para usufruir da proximidade e da convivéncia com outros familiares, que a prestacado

de cuidados lhe limita.

Fazendo uma analise global sobre estes trés tipos de suporte, depreendemos que o
facto de se estabelecerem pilares de apoio a atividade do cuidador informal,
permitem-lhe melhorias na percecdo de qualidade de vida e na minimizacdo da
sobrecarga. As repercussdes para o cuidador deste apoio recebido centram-se a nivel
fisico, pelo auxilio recebido nos cuidados a prestar por parte dos familiares e dos
profissionais de saude nos primeiros, bem como na realizagdo das atividades

domeésticas que sdo coadjuvadas pelos familiares.

A nivel psiquico, verifica-se a importancia do suporte fornecido essencialmente pelos

familiares e profissionais de saude no sentido da valorizacdo da sua a¢do e no reforco
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emocional. A oportunidade de manter um contato social mais ativo também potencia
0 seu bem-estar, evitando a centralidade apenas na pessoa com UPP e o isolamento

no local de prestacao de cuidados.

Tanto a substituicdo pelos elementos da familia na prestacdo de cuidados bem como o
internamento temporario tornam-se benéficos para o cuidador, permitindo-lhe um

descanso fisico e mental face a constante permanéncia junto da pessoa dependente.

Assim, verificamos que cada um dos mecanismos de suporte, com estratégias distintas
e agindo sob diferentes dimensdes do cuidador, induzem-lhe fatores protetores e
contribuem para a reducdo de efeitos negativos face a qualidade de vida e sobrecarga.
Por sua vez, a sua melhor qualidade de vida e menor sobrecarga potenciam melhores

cuidados a pessoa com UPP.
2.4.5. Relagdo Enfermeiro — Cuidador

O papel do cuidador informal na dindmica de cuidados domicilidrios apresenta-se
como preponderante, na medida em que este é o prolongamento dos profissionais de
salide no acompanhamento a situacdo de satde do doente. E este cuidador que se

encontra 24 horas por dia ao lado da pessoa que necessita de cuidados.

Considerando o exposto, o sistema formal deve considerar um sistema de cuidadores
informais como parte dos seus recursos, valorizando os seus contributos,
reconhecendo as suas necessidades e planeando intervencdes cujo objetivo é que a
prestacdao de cuidados informais seja desenvolvida com satisfacao para quem recebe

os cuidados, para quem os presta e para o préprio sistema formal (Mendes, 2005).

Pela tipologia e contexto em que se desenvolvem estes cuidados, os cuidadores
informais veem nos enfermeiros um importante auxilio na orientacdo do seu
desempenho. Os cuidados de proximidade caraterizam fielmente os cuidados
domicilidrios por decorrerem no contexto habitacional do doente/familia e por
permitirem um conhecimento tacito da realidade envolvente destes atores. O
relacionamento préximo que é estabelecido permite que os cuidadores considerem
estes profissionais como elementos integrantes da sua dinamica familiar: “Elas jd sdo

como pessoas daqui... elas jad abrem a porta e entram e tratam dela” C1.
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Ao inserir-se no domicilio do doente, o enfermeiro deve ficar atento para cuidar sem
invadir, pois com esta liberdade que lhe é proporcionada podera correr o risco de
ultrapassar os seus limites. Gongalves (2006) alerta para que, ao introduzir-se no
espaco privativo do doente, o profissional de enfermagem necessariamente
compromete-se com os familiares e com todo um contexto domicilidario de modo

profissional e ético.

O que se verifica é que o enfermeiro de cuidados domicilidrios é o recurso de saude
mais préximo e com uma presenca mais efetiva que se encontra ao seu dispor, dai que
esta proximidade se cria devido a multiplicidade de situagdes em que a ele recorrem,
para a resolucdo de problemas de salde, desde a promoc¢do ao tratamento, mas

também de problemas sociais e familiares.

Em varios momentos neste trabalho foi referido que o cuidador vive momentos de
adaptacdo e de aprendizagem continua face as necessidades de cuidados que a
situacdo de doenca do seu familiar lhe proporciona. Para que a resposta de cuidados
seja a mais adequada, a preparacao que o enfermeiro faz ao cuidador demonstra-se
como essencial para que este se sinta seguro nas suas tomadas de decisdao face aos
cuidados que vai aplicar. Esta posicdo é fortalecida por Guarda et al (2006) quando
afirmam que os programas de apoio aos cuidadores promovem o ajuste pessoal do
cuidador a situacdo, aumentam a capacidade de cuidar e facilitam a adaptagdo as

situagOes adversas.
“Sinto-me tranquila e com uma alegria por elas fazerem isso.” C1

“SGo importantes porque eu fico animada... falam comigo, fazem-me
companhia e ddo-me forga... e estéo sempre atentas a ele e dquilo que ele tem
(....) ainda hoje me disse que se precisasse de alguma coisa que era so ligar... e

isso anima-me, deixa-me mais tranquila!” C9

Esta transmissdo de seguranca prende-se, ndo sé com a preparac¢do do cuidador, mas
divide-se com a motivacdo que lhe impregnam nos cuidados prestados e na
minimiza¢dao da soliddao que sente por estar com a pessoa alvo de cuidados; com o
acompanhamento que fazem ao préprio doente com UPP na resolucdo dos seus

problemas e pela disponibilidade perante as necessidades pontuais que apresenta..
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Pereira, H. (2011) confirma o exposto ao referir que os enfermeiros acompanham as
pessoas com necessidades de apoio e capacitam os seus familiares para que lhes

possam prestar cuidados em segurancga.

Estes dois fatores que acabamos de analisar concorrem para que a maior parte dos
cuidadores entrevistados refiram sentir-se satisfeitos com os cuidados de enfermagem
prestados. No entanto, se analisarmos as competéncias do enfermeiro de cuidados
gerais emanadas pela Ordem dos Enfermeiros (2003), no qual se enquadra o
enfermeiro de cuidados domiciliarios, justificamos o dever que |lhe esta implicito no
ambito da sua area de atuacdo. Os enfermeiros devem desempenhar o seu papel
respondendo apropriadamente as questdes, solicitacdes e aos problemas dos clientes
e/ou dos cuidadores, no respeito pela sua area de competéncia. E, se assim
procederem, teremos com certeza a satisfacdo dos cuidadores pelos cuidados
formalmente prestados.

“Eu fico satisfeita, fico contente porque sei que elas estéio sempre ali e tratam

dela e das feridas muito bem... e fico satisfeita porque a minha mde também

fica bem.” C1
“Olhe, esta equipa que vem aqui é excecional.... SGo todas muito boas.” C4

Como podemos verificar, principalmente no primeiro discurso, mais uma vez sao
valorizados os profissionais, ndo s pelo apoio que proporcionam a cuidadora, mas
também pelos cuidados que prestam diretamente a pessoa com UPP, o que se

transforma em motivo de satisfacao.

Embora ndo seja de uma forma muito explicita, denota-se que esta satisfacdo com os
cuidados prestados também vai ao encontro do tratamento das feridas e consequente
evolucdo da cicatrizacdo, pois nestes doentes em especifico, a razdo das visitas

domicilidrias centra-se nesse cuidado.

A enfermagem, pela natureza da sua disciplina e pela proximidade que tem com os
cuidadores, assume um papel fundamental no acompanhamento aos mesmos,
contudo a pratica evidencia que esta situacdo nem sempre se observa. E o excerto de

discurso que se segue, apesar de demonstrar agrado pela atuacdo da equipa de
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enfermagem, alerta para a necessidade que os cuidadores apresentam de um apoio

mais efetivo dos enfermeiros em determinadas circunstancias.

“Todos eles sGo bons rapazes... trabalham muito bem, apesar do tanto
trabalho que tem para cumprir é compreensivel que ndo possam fazer mais e

estar mais tempo aqui.” C3

Cerqueira, num estudo desenvolvido em 2005, constatou que alguns cuidadores
tinham expectativas positivas e outras negativas face as intervenc¢des dos enfermeiros
no domicilio. Quando as expetativas se tornam em realidades negativas, o problema

recai sobre os dois atores que se encontram no domicilio: o doente e o cuidador.

Segundo os cuidadores de pessoas com UPP, as repercussdes recaem para o doente
quando a qualidade de cuidados diminui devido a falta de tempo e, para o cuidador,

sempre que o enfermeiro demonstra falta de disponibilidade para ele.

“Tdo rdpido, tdo rdpido que nem estdo a acabar de fazer o penso e jd estdo a
apitar a porta a indicar que estdo a espera delas... muitas vezes o penso até

ficava mal fechado... e acho que isso estd muito mal feito!” C8

Apesar de a culpabilizacdo ser direcionada para o profissional de saude, podemos
extrair destas palavras que este se encontra condicionado por um “sistema” que lhe
exige atingir determinados indicadores e, em fungao desses indicadores é pré-
estabelecido um limite de tempo para cumprir. Pensamos que a este nivel, estes
indicadores devem ser revistos sem que se valorize apenas a vertente curativa, mas
que se tenha em consideracdao as necessidades devidamente avaliadas tanto do

doente com UPP como do seu cuidador.

Este aspeto também foi constatado no estudo desenvolvido por Imaginario (2004)
onde se verificou que os apoios do sistema publico sdo escassos, com particular relevo
para os de ordem social e os profissionais de saude, levando-os a prestar apenas apoio

na vertente curativa.

Relativamente a disponibilidade para um acompanhamento mais diretivo sobre o
cuidador, quer na transmissdo de informacdo, na percecdo do seu estado de salde

fisica e emocional, como perante a capacitagdo para exercer o papel de uma forma
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adequada e sem prejuizos para si e para a pessoa alvo de cuidados, os cuidadores

explicitaram:

“Eu se calhar preferia que tirassem uma notinha mais abaixo e melhorassem
na disponibilidade e no gostar... porque eu valorizo mais as relagoes

humanas... muito mais...” C4

“Integram... integram-me algumas! Certas pessoas sim, outras nem me

comunicavam o que estavam a fazer e o tratamento que estavam a fazer.” C8

Se consideramos o cuidador como um prolongamento do profissional de saide e um
agente ativo na tomada de decisdao nalguns dos cuidados que presta sem que tenha a
delegacdo ou supervisdo do enfermeiro, torna-se premente considera-lo parceiro e
parte integrante da prestacdo de cuidados. Os beneficios serao visiveis para ele e para

a pessoa por ele cuidada.

Os cuidados desenvolvidos pelo cuidador devem ser acompanhados, pelo profissional
de saude, com o intuito de o proteger e de promover a sua qualidade de vida (Bocchi,
2004; Levine e Murray, 2007); estes profissionais devem ter como linha de conduta a
avaliacdo das necessidades e o suporte que necessitam, promovendo-o nos tempos

adequados (Bocchi, 2004; O"Connel e Baker, 2004; Cameron e Gignac, 2008).

Perante estas observacdes, Cerqueira (2005) afirma que existe um longo caminho a
percorrer pelas equipas de saude, no sentido de valorizar o acompanhamento do
cuidador no domicilio, sendo para isso necessario que se deixe de hipervalorizar as

técnicas e as intervencgdes a nivel curativo.

Como forma de dar resposta positiva a esta situacdo menos honrosa para a
enfermagem e, ao mesmo tempo, reforcar os aspetos favorecedores anteriormente
descritos, parece-nos essencial que a intervencao do enfermeiro se sustente num
modelo de cuidados ao cuidador familiar. Pois para Ferre-Grau et al (2011), os
cuidados prestados por este profissional devem integrar um papel de colaboracgao,
negociacdo e coordenacdo, objetivando a facilitacdo da aprendizagem de estratégias

adaptativas eficazes.
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Ferre-Grau et al (2011) e os seus colaboradores criaram um modelo de atuacdo de
enfermagem que deverd traduzir-se num acompanhamento do cuidador ao longo de
todo o processo de prestacdo de cuidados: desde que inicia esta funcdo; durante o
processo de evolucdo da doenga e adequacdo dos cuidados; até ao processo de

separag¢ao em que culmina a relagao prestador de cuidados — familiar.

No inicio do processo de prestacdo de cuidados o enfermeiro deve facilitar a
adaptacdo do cuidador as mudancas na dinamica familiar, esforgar-se por identificar
precocemente as dificuldades deste na prestacdo de cuidados, concorrendo desde

logo, para a prevencao da sindrome de sobrecarga do cuidador familiar.

Apdbs o impacto inicial de adaptacdo ao papel de cuidador, é necessario o seu
acompanhamento no enfrentamento de situacdes complexas e na tomada de decisGes
perante os problemas. Mediante os quais, é importante identificar e compreender as

dificuldades que o cuidador apresenta para promover um cuidado individualizado.

Além do apoio na interacdo com o alvo de cuidados, o enfermeiro deve estimular o
cuidador para o autocuidado fisico, emocional e social, no sentido de promover a sua

autovalorizagdo pessoal.

Dependendo das necessidades detetadas, como suporte ao cuidador, deve ser
trabalhada a manutencao das relagdes familiares bem como a elucidagdo sobre a mais-

valia da aceita¢do do apoio dos recursos familiares, de saude e sociais.

Na etapa final do processo de prestacdo de cuidados, este método de cuidado ao
cuidador reforca o papel do enfermeiro no auxilio no processo de separa¢ao para uma
institucionalizagdo ou por morte. Em caso de fim de vida, acompanhar e compreender
as tomadas de decisdo perante situa¢des dificeis mas que conduzam a uma morte
digna. Apds a separacdo, acompanhar e facilitar a restruturacdo do quotidiano do

cuidador a fim de se reequilibrar perante a perda.

Posto isto, verificamos que a existéncia de um método de orientagdo dos cuidados ao
cuidador permite uma estrutura de acompanhamento, utilizando diversas técnicas e
procedimentos de detecdo de necessidades, revelando-se como um suporte para o

estabelecimento de relacdo terapéutica efetiva entre enfermeiro-cuidador.
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2.5. O que promove a (in) satisfacao nos cuidados

A satisfacdo perante o desempenho do papel de cuidador depende de diversos fatores:
da pessoa cuidada, do prdprio cuidador, do processo de evolucdo da doenca e dos

agentes externos que se conjugam com o cuidador.

Alguns dos aspetos que convertem em satisfatéorio ou insatisfatério o papel de
cuidador de uma pessoa com UPP foram emergindo ao longo do trabalho, de forma
que pudessem ser contextualizados e fosse facilitada a sua anadlise. Assim, a analise
desta categoria terd como base a explanacdo desses aspetos que, pela sua presenca ou
auséncia, se convertem numa prestacao de cuidados satisfatdria ou insatisfatéria para

o cuidador.

A satisfacdo de prestar cuidados, numa primeira instancia, prende-se com a vontade
gue as pessoas apresentam em proporcionar conforto aos familiares debilitados, pelos

guais tem um sentimento afetivo que |hes impele a esse cuidado.
“Sim... gosto muito de cuidar dela se ndo, ndo a tinha aqui!” C3

“Eu pelo menos ndo encontro palavras para dizer aquilo que eu sinto depois de

sair da beira dela... saio preenchida! E s6 por isso vale a pena” C7

“Isto é uma valorizagdo da minha pessoa! Hd coisas que ndo sdo fdceis de
explicar... eu gosto de ser a cuidadora dele, gosto! Cansativo, mas gosto! Nédo

digo mais porque gosto!” C8

E esta valorizac3o pessoal pela ajuda ao ente querido, que transforma em satisfatérios
os cuidados que presta, pois estes cuidados ndo se limitam a simples execucdo, mas a
um cruzamento de vivéncias entre o cuidador e a pessoa cuidada que lhe fazem
emergir um sentimento de utilidade, pela necessidade que essa pessoa tem de se

colocar disponivel para prestar cuidados.

A este respeito, Kramer (1997a) e Lépez et al (2005) revelam que os aspetos positivos

encontrados pelos cuidadores representam os ganhos e as recompensas percebidos
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subjetivamente, e a experiéncia de crescimento pessoal, que ocorre como resultado
dos cuidados prestados e da relacdo estabelecida. Gongalves (2006) acrescenta que a

maioria dos cuidadores percebe o cuidado como algo que o dignifica como pessoa.

A responsabilizacdo por prestar cuidados a alguém induz mudancas na vida pessoal do
cuidador e, como tivemos oportunidade de demonstrar anteriormente, verificam-se a
nivel profissional, familiar e social. Estas mudancas apresentam um impacto negativo
na satisfacdo do individuo que cuida, pelas restricdes que Ihe impde, induzindo uma

desvalorizacdao do préprio.

“Mas eu cuido melhor dela do que cuido de mim... As vezes eu dou-lhe os

medicamentos a ela e esque¢co-me dos meus” C1

“Mudou-me a mim, porque eu deixei de ter tempo para mim. Posso dizer que
eu estou assim ... eu estou com isto assim vestido mas eu nGo era assim,
porque vamos ser sinceros... eu deixei de ter tempo para mim, para poder
cuidar dele (...) eu deixei de ter qualidade de vida para mim, para lhe dar

alguma a ele... completamente.” C8

A intensidade que é exigida ao cuidador para dar resposta aos cuidados, as tarefas
diarias, a restante familia e ao cuidado de si mesmo, exige a criacdo de prioridades na
sua atuacdo. Como a tendéncia é a colocacdo do “outro” como fator primordial,
verifica-se que o espaco de tempo para si passa para segundo plano, tornando-se
restrito e, muitas vezes nulo, como ambos os cuidadores afirmam. Todas as atividades
do quotidiano e todos os projetos futuros sdao realizados em funcdo da pessoa a seu

cuidado e da sua situacao de saude.

Molina e Agudelo (2006) destacam na dimensdao emocional do ato de cuidar, as
situacOes de esquecimento de si e de isolamento vividas pela pessoa que cuida: os
interesses, motivacdes espectativas do projeto de vida sdo remetidos para segundo
plano, representando uma perda da autoestima, do seu papel social, abandono,
soliddo e reclusdo. Pelo que Ferré-Grau et al (2011) exaltam a necessidade de o
cuidador estipular um espaco diario para si bem como cuidar da sua prépria saude a

fim de evitar ser o préximo alvo de cuidados.
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A pessoa com UPP, pelas condi¢cdes patoldgicas acessérias, tende a apresentar um
estado geral de avancada deterioracdao, pelo que o familiar prestador de cuidados
receia pela sua finitude e consequente vivéncia de um processo de perda. Se os
cuidados por ele prestados ao longo do seu processo de doenca objetivam a sua
melhoria/recuperacdo ou, no minimo, a manutencdo do seu estado, é compreensivel

gue augure o prolongamento da sua presenca pelo maior tempo possivel junto de si.

“E eu tenho a minha mde agora... ndo sei se vou té-la sempre... portanto se eu
a tenho agora, vou ter de aproveitar agora este resto dela e tenho que lhe dar

0 que mais ninguém pode dar... o resto logo se vé... um dia de cada vez...” C4

“Também penso ndo quero que ela se vd... e é isto que me dd forca também!”

cé

A vontade transmitida por estes dois cuidadores no aumento da sobrevida do seu
familiar realgca positivamente a sua prestacdo de cuidados: na intensidade com que
diariamente os proporciona, funcionando também como um estimulo energético para

gue consiga dar uma boa resposta fisica na consecucdao dos mesmos.

Lawton et al (1991) identificaram que a satisfagdo sentida pelos cuidadores também é
proveniente da proximidade com o doente, potenciando a autoestima e o préprio
sentido da vida. Motenko (1989) vai mais além e confirma que se a relagcdo de
proximidade que existia antes da dependéncia entre pessoa cuidada e a cuidadora se

mantém, a satisfacdo desta ultima, aumenta.

Acabamos de nos referir a importancia da presenca e proximidade para o cuidador, o
gue, paradoxalmente, nos serviu de mote para refletirmos sobre o sentimento de

soliddo que é vivido pelo prestador de cuidados.

Pode parecer controverso, mas ja foi, por diversas vezes falado sobre o problema do
isolamento e da necessidade de socializacdo do cuidador de pessoa com UPP. A
verdade é que a prestagdo de cuidados continua e a centralidade da vida resumida a
um espaco limitado designado habita¢do, coabitando com a (s) mesma (s) pessoa (s),

despoleta no cuidador a sensacdo de se sentir sé.
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“E muito diferente... estar a viver sozinha com um idoso numa casa para quem
estava a viver numa casa rodeada de muita gente e muita gente jovem...
porque eu vivia num lar de jovens, onde hd vida, hd alegria numa casa... e
sinto muitas vezes uma grande soliddo... uma grande solidéo aqui sozinha,
quando estava habituada com muita gente, parecendo mesmo um paradoxo...

estar a fazer companhia a alguém e sentir a soliddo...” C5

“Fico triste porque estou praqui sozinha... porque é muito raro as minhas
vizinhas virem aqui ou ter visitas de outras pessoas... e eu até gostava de ter

mais gente aqui...” C9

A prestacao de cuidados absorve a maior parte do tempo do cuidador, além de que
exige a sua presenca fisica junto da pessoa alvo de cuidados, o que faz com que os
contatos exteriores sejam reduzidos, diminuindo também a variedade do seu processo

de exercicio mental.

O sentimento de soliddo percorre as experiéncias de todos os cuidadores, ndo se
restringindo ao facto de se estar fisicamente sé a cuidar de alguém. Estar
acompanhado fisicamente, pela pessoa que necessita de cuidados ou por outras, ndo é
indicativo que se sinta, pois mesmo na presenca de outros pode, igualmente sentir-se
sé. Sentir-se sozinho ndo é sinébnimo de estar sé (Barrel, 1997; Cacioppo e Patrick,

2008; Hawkley e Cacioppo, 2009).

O cuidador C5 explana perfeitamente um aspeto que nos parece merecedor de relevo,
que é a transicdo entre meios envolventes diferentes, antes e depois de se tornar
prestador de cuidados. Este “choque” promovido pela mudang¢a do dinamismo e do
movimento social ao seu redor, para um meio em que se encontra numa casa
partilhada apenas com outra pessoa e em que o dinamismo se restringe aos cuidados
didrios a essa pessoa, é um fator de insatisfacdo perante o ato de cuidar. Aqui verifica-
se gue o sentimento de soliddo ocorre quando as relacdes sociais pessoais sdo menos

satisfatorias do que o desejado (Hawkley e Cacioppo, 2009).

Os aspetos positivos inerentes ao processo de prestacao de cuidados vao ao encontro
da repercussdo dos cuidados prestados na pessoa que deles necessita. Assim, se o

cuidador verifica que o produto final dos seus cuidados se traduz em ganhos em saude
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para o doente, este sente-se satisfeito. Os ganhos em salde para o doente que sdo
referenciados como fruto dos seus cuidados e indutores de satisfacdo para os
cuidadores integrantes deste estudo, sdo: o bem-estar, a auséncia de dor e a evolucao

positiva das UPP’s.

“Eu quando chego ao pé dela, dd-me aquela forca para eu lavd-la depressa,
vesti-la pented-la, posiciond-la, cuidar da cama dela... para vé-la bem! (...) eu
fico mais confortada porque sinto que ela gosta e que ela estd bem! Jd fico

mais satisfeita porque é com os meus cuidados.” C1

“E também quando lhe pergunto se lhe ddi alguma coisa e ela me responde

que ndo.” C2

“Tudo para ver se ajudava... e conseguiu ajudar porque elas eram muito
grandes e aos poucos deram em diminuir e agora quase que sé tem uma
protecgdo (...) o que eu queria mesmo era que a ferida melhorasse... e gragas a
Deus estd quase quase fechada... e sinceramente... nunca esperei... nunca

esperei! Mas ainda bem... e eu estou muito contente!” C6

E evidente nos cuidadores C1 e C6 a satisfacdo por sentirem que os seus cuidados
contribuiram para a melhoria do seu familiar, tanto ao nivel global na promocdo de
conforto bem como na evolugao direta das UPP e de uma mas manifestagdes a elas
inerentes — a dor. Este achado contraria, em parte, a posicdo de Lawton et al (1991) no
gue confere a satisfacdo dos cuidadores, pois esta ndo se correlaciona apenas com os
cuidados dirigidos a sintomatologia da doenca ou ao seu préprio estado de salde, mas

também se associa ao seu bem-estar emocional.

Eriksson et al (2005) associa a satisfacdao a forma como funciona a relagdo do cuidador
— pessoa cuidada no seu dia-a-dia. Depois de vinculada, o cuidador sé atingird o seu
bem-estar quando o bem-estar do outro também se evidenciar (Bookwala e Schulz,

1996).

Outro aspeto que converte em satisfatéria a prestacdo de cuidados é a sensagao de
retribuicdo de cuidados. O cuidador sente-se bem ao interiorizar que os cuidados que

oferece ao seu familiar se envolvem num sentimento de reciprocidade, na medida em
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gue antes ja ele proéprio tinha sido alvo da atencdo da pessoa que agora estd

dependente.

“Sinto-me bem porque estou a fazer aquilo de vontade... nunca teve um dia
que fosse ter com ela contrariada, sempre fui com vontade e faco-lhe sempre
as coisas com muita vontade. Por exemplo hd noites em que estou mais
acordada, pego e vou para a beira dela... ver se estd bem. Eu acho que neste
momento, eu estou-lhe a fazer a ela aquilo que ela jad me fez a mim... s6 que

ela é em ponto maior.” C6

Este discurso leva-nos a pensar que além da troca de cuidados e da troca de papéis
que lhe esta implicita, emerge uma troca de afetividades. Mais do que o prdprio
cuidado que visa a obtencdo de uma melhoria da doenca, o cuidador oferece-o
integrado no seu afeto, como sinal de presenca e de demonstra¢dao do seu

agradecimento por aqueles que ela ja lhe tinha proporcionado.

Laham (2003) justifica o exposto ao afirmar que o cuidador mantém com a pessoa uma
historia de relacionamento, em que aos cuidados sdo atribuidos significados de
retribuicdo e de carinhos recebidos no passado, consideram-se elementos
potencialmente satisfatdrios e gratificantes na situacdo de prestacdo de cuidados a um

familiar.

Nesta linha de pensamento, também a satisfacdo do cuidador é potenciada quando se
verifica o reconhecimento dos cuidados que presta, o que funciona como um reforco
positivo para si. O cuidador valoriza-o quando este advém da parte da pessoa cuidada
ou de agentes externos: a familia ou os profissionais de salide que os acompanham.
Cunha (2011) esclarece que o reconhecimento que o cuidador sente, proveniente do
idoso ou do reconhecimento social, como resultado do assumir essa funcdo de

cuidador, se transforma em aspeto positivo do cuidar.

“O agradecimento dela é que me faz sentir bem... o que me enriquece muito é
ela sentir-se bem. E este sentimento dela passa para mim... e o fato de me
dizer: que nunca te falte nada... ndo sabes o alivio que me dds... ainda bem

que o fazes... e isto para mim é gratificante!” C7
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“Agora deixou-me sem palavras... o que é que me faz bem como cuidadora?!

Ndo sei (...) quer dizer... faz-me bem porque... sabe as vezes é bom receber
uns... elogios (...) uns carinhos que... antes de isto acontecer se calhar ndo
tinha! E triste, ndo é?l... ouvir certas coisas que... agora ouco e antes ndo
ouvia... e faz-me pensar que Id estd... agora com estes elogios dd para sorrir...

mas mesmo aquele sorriso instantdneo...” C8

Estamos perante dois discursos que se centram no reconhecimento e na gratidao da
pessoa cuidada perante o que o cuidador Ihe oferece — os cuidados. Denota-se, nas
palavras, a alegria sentida pelo fato de |he ser dado um retorno positivo daquele a
guem ele se esforca para dar o seu melhor. E é interessante a perspetiva do cuidador
C8, em que refere a mudanca radical na valorizacdo da sua pessoa por parte do alvo de
cuidados, que antes de estar em situacdo de dependéncia nao se verificava, realcando

que foi esta situacdo (infeliz) que lhe proporcionou esta alegria do reconhecimento.
Sobre o apresentado, faz-nos sentido citar as palavras de Emmons (2009:98)

Ser objeto de gratiddo é por si, uma experiéncia intensa. Sentimo-nos
bem quando os nossos esforcos sdo reconhecidos e ficamos magoados
quando retribuidos com indiferen¢a, ou quando nos agradecem de md

vontade, ou quando existe ingratiddo.
E também neste sentido que o cuidador C7 se refere:

“E também é gratificante porque é preciso insistir com ela para que ela ndo
fique na cama, porque se fosse por ela ja estava acamada... mas é gratificante
quando chega aqui alguém, mesmo os enfermeiros, e me dizem que ela estd
com boa aparéncia... ninguém diz que ela estd doente... a gente olha para ela

e sente-se reconhecida pelo trabalho e pelos cuidados.” C7

A expressdo acima transmite o reconhecimento pelos agentes externos: familia,
amigos, profissionais de salde... que, para o cuidador reforcam a sua acao de cuidar
pois trata-se da perspetiva de pessoas que ndo estdo em presenga constante com a
pessoa cuidada e que, melhor fazem uma avaliacdo do seu estado geral. A persisténcia
de alguns cuidados que, na perspetiva do doente o retiram da sua margem de conforto

e de acomodacao, refletem-se posteriormente em ganhos em saude para o mesmo.
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Este resultado é apoiado pelo estudo de Mayor et al (2009) e de Cunha (2011), onde os
autores concluiram que os cuidadores se sentiam satisfeitos por serem reconhecidos
socialmente pelos seus esforcos. Marujo et al (2007) reforcam que o enfoque centrado
nas virtudes e nas forgas humanas potencia o bem-estar dos individuos e impulsiona a

transformacao da acgdo.

No sentido oposto, quando este reconhecimento ndo é demonstrado pela pessoa
cuidada é uma mdgoa e uma ofensa pela ndo valoriza¢do do esforgo, tal como ndo é
compreendida a indiferenca e a falta de apreco dos familiares pelo trabalho que o

cuidador realiza (Pereira, H. 2011).

Outro fator que se converte em satisfatério por ser cuidador é a recompensa
financeira recebida para o efeito, seja proveniente dos familiares, da pessoa que cuida
ou o apoio do estado. Esta recompensa é vista como um acréscimo a todos os outros
fatores satisfatorios inerentes ao processo de cuidados, que é espelhado no discurso
do cuidador C7 que “Também tem a remuneracdo que recebo, porque estou aqui mas

ganho o meu ordenado.” C7.

A remuneracdo deve ser valorizada no desempenho do papel do cuidador visto que no
presente estudo, esta varidvel se demonstrou influenciadora positivamente na sua

gualidade de vida e na reducdo da sobrecarga.

Analisados os aspetos que transformam o cuidar satisfatério ou insatisfatério e que
emergiram diretamente dos discursos dos cuidadores, passaremos a evidenciar outros
destes fatores que o investigador identificou como relevantes ao longo do trabalho e
gue condicionam positiva ou negativamente algumas dimensdes da prestacdo de

cuidados informais.

Esses fatores estdo representados na figura 3, demonstrando que ao nivel dos
cuidados prestados, das repercussdes dos cuidados e do suporte ao cuidador, induzem
ao préprio, motivos satisfatérios e insatisfatérios em todo o seu percurso como agente
prestador de cuidados. Neste percurso, o equilibrio do cuidador informal traduz-se

pela potenciacdo dos satisfatérios e no controlo dos insatisfatorios.
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Figura 3 — O que promove a (in) satisfacao do cuidador de pessoa com UPP

Pausa nos cuidados / Apoio nos
cuidados e tarefas domésticas /
Apoio emocional / Informagdo /
Seguranga nos cuidados

Proximidade ao familiar /

Valorizagdo pelos cuidados prestados
/ Sentido de utilidade dos cuidados
prestados / Enriquecimento pessoal

Valorizagdo pessoal / Auséncia de
dor / Cicatrizagdo da UPP / Sobrevida
da pessoa / Retribui¢do de cuidados

Insatisfacao

Falta de envolvéncia do cuidador /
Tempo insuficiente para a prestagao
de cuidados / Repeticdo na
solicitagdo de informacgao

Limitacbes pessoais, sociais e

profissionais / Auséncia de descanso
do cuidador / Sentimentos negativos
face a presencga de UPP

Dor / Contato direto com a ferida/
N3o cicatrizagdo / Odor / Soliddo /
Desvalorizagao pessoal

/ Reconhecimento / Remuneragio

]

|

O facto de prestar cuidados permite-lhe uma valorizacdo pessoal que se conjuga com a
auséncia de dor consequente do processo de cicatrizagdao da UPP, o que lhe permite
pensar no aumento da sobrevida do seu familiar. Também l|he satisfaz a sensacdo de
retribuicdo de cuidados acrescida pelo reconhecimento da pessoa doente pelos

cuidados prestados.

Paradoxalmente, o contacto direto com a ferida e o odor que dela provem traduzem-
se em aspetos insatisfatorios relacionados com os cuidados, sentindo que os cuidados
gue presta sdo indutores de dor para a pessoa que cuida e ndo sdo suficientes para
promover a cicatrizacao da UPP. A ocupac¢dao do tempo centrada na ateng¢dao ao seu

familiar implica a desvalorizacdo de si mesmo.

As repercussdes dos cuidados que integram as alteracdes quotidianas, as
necessidades, os sentimentos, a percecdao de QdV e a percecdao de sobrecarga,
apresentam-se como potenciadoras do bindmio satisfacdo/insatisfacdo do cuidador.
Assim, verificam-se como aspetos satisfatérios: a proximidade ao familiar que surge

com a situacdo de dependéncia de cuidados bem como o sentido de utilidade para a
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pessoa com UPP a sua experiéncia como cuidador. O enriquecimento pessoal
proveniente da experiéncia vivida e a valorizagdo pela familia e pelos profissionais de
saude dos cuidados prestados como promotores de ganhos em saude para o doente,

tornam-se em mais-valias para o préprio cuidador.

Os aspetos insatisfatdrios relacionados com as repercussées dos cuidados prendem-se
com as limitacGes pessoais, sociais e profissionais que a prestacdo de cuidados lhe
incute e que lhe s3ao impeditivas de lhe proporcionar momentos de pausa para
recuperar energias fisicas e psiquicas para prestar melhore cuidados. Estas situacoes
adversas captam no cuidador sentimentos negativos de tristeza, sofrimento, culpa,

desespero, preocupac¢ao, impoténcia e medo da evolugao clinica do familiar.

Os diversos tipos de suporte, que o cuidador de pessoas com UPP apresenta, centram-
se em estratégias individuais, apoio dos membros da familia e o apoio formal de
agentes externos. Destes, derivam aspetos satisfatérios para o cuidador que se
prendem com a possibilidade substituicdo temporaria nos cuidados, promovendo o
seu descanso. Realga-se ainda o apoio fisico na execucao dos cuidados a pessoa ou
apoio nas tarefas domésticas e o apoio emocional nos momentos em que o cuidador
sente esta necessidade. A informacado recebida destes agentes de apoio, bem como as
competéncias adquiridas ao longo deste percurso, consolidam a sua seguranca na

prestacdo de cuidados.

Torna-se motivo de insatisfagdo para o cuidador quando as expectativas em relagao ao
desempenho dos profissionais de saude falham. Pelo que a falta de envolvéncia do
cuidador na prestacao de cuidados, no sentido de o tornar ativo no seu papel de
acompanhamento, o tempo diminuto para dar resposta as necessidades globais do seu
familiar e, por vezes, a repeticdo na solicitacio de informacdo pelos diferentes
profissionais de saude que o abordam, demonstram-se como aspetos insatisfatorios

para o cuidador.
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Parte IV — CONCLUSOES E IMPLICACOES

Como forma de analise final sobre os resultados obtidos em fungdo das questdes de
investigacdao e dos objetivos definidos para este estudo, apresentaremos as principais
conclusdes que emergiram da analise e discussdo dos dados qualitativos e
quantitativos. Com base nestas, elucidaremos também sobre as expetativas do
investigador para o impacto destas conclusdes na pratica de cuidados de enfermagem

e na realidade didria dos cuidadores informais de pessoas com UPP.

Dando énfase aos principais achados deste estudo que se centram nos aspetos
provenientes da vivéncia dos cuidadores informais de pessoa com UPP, verificamos
que emergem desde as razGes que os levam a desempenhar esse papel até as
repercussdes do mesmo, ao longo de todo o percurso enquanto cuidadores e,

envolvendo atores intra e extra familiares.

Os cuidados informais as pessoas com UPP sdo prestados essencialmente por
mulheres, filhas, com pouca atividade laboral associada. Estes cuidados sdo

proporcionados a pessoas que apresentam UPP, na sua maioria, durante o ultimo ano.

Além das UPP’s, as razbes que levam o cuidador a assumir este papel prendem-se com
a dependéncia e a soliddo do familiar, o facto de ser mulher, a proximidade geografica
e afetiva para com o alvo de cuidados, ter maior disponibilidade para prestar cuidados
ou por recusa dos familiares de exercer essa funcao, culminando com um sentido de

retribuicdo de cuidados perante a pessoa que agora necessita de ser cuidada.

Os cuidados prestados pelo cuidador informal devido a presenca da UPP centram-se
nos posicionamentos, executando também cuidados de higiene, um regime dietético
adequado, utilizacdo de dispositivos de alivio de pressdo, hidratacdo e realizacdo de
penso a ferida. A complexidade da conjugacdo e da adequacdo destes cuidados em
funcdo das necessidades da pessoa com UPP potenciam a sobrecarga e prejudicam a
qualidade de vida, pela exigéncia que estes impdem a um agente de cuidados que
assume as suas competéncias nesta drea através da experiéncia que adquire

diariamente.

183



Ao nivel de suporte, todos os cuidadores tém acompanhamento da equipa de
enfermagem na execuc¢do do tratamento a ferida, no entanto, ndo é uniforme o apoio
desta nos restantes cuidados didrios relacionados com a UPP. No que concerne ao
cuidador secunddrio, verificou-se que esta funcdo é conferida maioritariamente a
outro membro da familia. Devemos valorizar que um em cada quatro dos cuidadores

ndo dispGe de apoio de cuidador secundario.

Ser cuidador de pessoa com UPP produz repercussdes para este agente de cuidados no
seu quotidiano, ao nivel da gestdo do tempo disponivel, na gestdo financeira, no

ajustamento da vida laboral, restruturacao habitacional, na dindmica familiar e social.

Como resultado dos cuidados que presta, surgem dois tipos de necessidades: inerentes
a prestacdo geral de cuidados — coabitacdo com a pessoa cuidada, feedback sobre os
cuidados prestados, pausa nos cuidados — e necessidades emergentes das UPP's —
conhecimentos, apoio-extra para prestar cuidados, recursos materiais e repouso

noturno.

Fruto da perce¢ao da evolugdo da UPP, em profundidade e dimensdo, sao
despoletados sentimentos tendencialmente negativos no cuidador informal — tristeza,
sofrimento, preocupacdo, culpa, desespero, incerteza, impoténcia, luta constante,
revolta, evitamento, sensacdo de dor, medo de desenvolver mais UPP's e medo da

morte.

Os cuidadores informais de pessoa com UPP apresentam-se maioritariamente
sobrecarregados, verificando-se sobrecarga objetiva potenciada pelos cuidados de
indole fisica, e sobrecarga subjetiva em funcdo reacdes decorrentes do papel de
cuidador. Os niveis de sobrecarga aumentam com o aumento do nimero de Ulceras
por pressao e pela auséncia de remuneracdo, o que comprova as hipéteses H1 e H2,

previamente formuladas.

A qualidade de vida dos cuidadores informais de pessoa com UPP é inferior a média da
populacdo portuguesa, sendo condicionada pelos niveis de sobrecarga conforme
proposto na Hipdétese H3 que confirma a menor QdV para cuidadores com maiores
niveis de sobrecarga. Também o aumento do tempo de experiéncia de prestacdo de

cuidados diminui a QdV do cuidador, contrariando assim a hipdtese H4. A hipdtese H5,
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relativa a diminuicdo da QdV com o aumento do numero de UPP’s foi verificada
positivamente. A remuneracdo, a semelhanca da sobrecarga, também na QdV exerce
influéncia positiva, tal como enunciado na hipdtese H6. Por fim, a QdV é prejudicada
nos cuidadores que executam alguns dos cuidados as UPP’s: posicionamentos e penso

a ferida. Esta ultima premissa confirma a hipdtese formulada H7.

Concorrem ainda para a diminuicdo da QdV a falta de liberdade promovida pela
necessidade constante dos seus cuidados a pessoa com UPP, bem como a sensac¢do de

falta de QdV do familiar.

O suporte ao cuidador informal é estabelecido tendo como base: as estratégias
individuais — o repouso, as crengas, a resignacao, as tarefas domésticas, o contacto
com a natureza, a busca de contacto social; o suporte da familia — a nivel emocional e
instrumental; e o apoio de agentes externos a familia onde se incluem os profissionais
de salude, o apoio dos enfermeiros — tratamento de feridas, fornecimento de

informacao e cuidados diferenciados segundo as diferentes areas de especialidade.

Na relacdo enfermeiro-cuidador informal é valorizada a proximidade existente com
este profissional de salude bem como a importancia do seu acompanhamento no
tratamento das UPP’s. Por outro lado, evidencia-se a necessidade de este dar maior

atencao ao cuidador, tornando-o ativo nas decisdes terapéuticas.

Em todo o percurso do cuidador informal deparamo-nos com aspetos inerentes aos
cuidados as UPP’s, as repercussées dos cuidados e ao suporte ao cuidador que, na sua

existéncia ou auséncia, condicionam positiva ou negativamente a sua satisfacao.

A figura 4 representa o resultado da sistematizagao da experiéncia de ser cuidador

informal de pessoa com UPP.
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Figura 4 — Sistematizacao da experiéncia de ser cuidador de pessoa com UPP

Relagdo: Enfermeiro - Cuidador
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O esquema representativo demonstra, horizontalmente, o percurso da pessoa que se
torna cuidador, onde se refletem as razdes pelas quais inicia estas funcdes, nas quais
se destacam os cuidados resultantes do desenvolvimento de uma UPP. Destes,
resultam as repercussdes para o cuidador, nas quais se verificam as alteracdes do
guotidiano, necessidades e sentimentos que emergem do processo de cuidados. Como
repercussées major, que também sdo produto tanto dos cuidados, surge a dualidade

entre a qualidade de vida e a sobrecarga do cuidador.

As estratégias de suporte sdo necessdrias desde que este se torna cuidador até as

repercussoes atrds mencionadas.

Analisando verticalmente, a relagcdo entre o enfermeiro e o cuidador é transversal a
todas as etapas do percurso de prestacdo de cuidados, sendo reforcada quando o
cuidador necessita de suporte para dar resposta nos cuidados ou suprimir alguma
necessidade sua. O tipo de relacdo estabelecida também influéncia todo o percurso do

cuidador.

A experiéncia de ser cuidador informal de pessoa com UPP equilibra-se em momentos
de satisfacdo e insatisfacdo dependendo da oscilacdo positiva ou negativa das razdes
gue o tornam cuidador, dos cuidados que executa, das repercussdes que surgem e do
suporte que lhe é proporcionado. Sendo, essencialmente, os trés ultimos aspetos a
vincar a sua maior influéncia. A satisfacdo ou insatisfacdo, por sua vez, também

condiciona o seu desempenho e a sua experiéncia enquanto cuidador. Finalizamos
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com a premissa de que os cuidados a UPP condicionam positiva ou negativamente
todo o percurso do cuidador, da mesma forma que estes cuidados sao condicionados

pela forma como este percurso é vivido.

As conclusdes sobre a realidade do cuidador informal de pessoa com UPP impelem-nos
a formular um modelo de atuacdo do enfermeiro que visa uma intervencado
direcionada tendo em conta as suas necessidades, potencialidades e recursos que este

apresenta ao longo do percurso enquanto cuidador.

O modelo integra uma avaliagao inicial e acompanhamento aos cuidados prestados
devido a presenca de UPP para que se proceda a uma dete¢do das necessidades e
apoio nos cuidados que executa, reforcando positivamente o seu trabalho de forma a

minimizar os sentimentos negativos que emergem destes cuidados.

Segue-se a concretizacdo de um plano de ensinos tedrico-praticos para o cuidador
sobre: fatores de risco de Ulcera por pressdo; Ulcera por pressao; cuidados a pessoa
com UPP e organizagao dos cuidados. O investimento na capacitagao do cuidador
potencia-o para a identificacdo de sinais de alarme inerentes ao desenvolvimento de
UPP, transmite-lhe maior seguranca nos cuidados a prestar, como também o prepara
para o contato com a ferida, minimizando o seu impacto. A organizacao dos cuidados é

importante para que o cuidador disponibilize tempo para si préprio.

O enfermeiro deve executar os cuidados de tratamento local a UPP, dado que a
delegacdo destes ao cuidador lhe potencia um aumento no impacto emocional,

diminuindo a QdV.

A garantia de apoio de um cuidador secundario é fundamental para o auxilio nas
atividades de indole fisica — posicionamentos e cuidados de higiene, possibilitando
também momentos de pausa na prestacdo de cuidados, a fim de usufruir de atividades

sociais.

No seio da equipa multidisciplinar que acompanha cuidador nos cuidados
domiciliarios, o enfermeiro evidencia-se como elemento de interligacdo entre todos os

profissionais, pelo que tem um papel preponderante no encaminhamento quando se
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verificam alteracGes de saude, laborais ou financeiras do cuidador, que sdo indutoras

de sobrecarga e minimizadoras de QdV.

O reconhecimento dos recursos disponiveis na comunidade torna-se numa mais-valia
para o enfermeiro, na medida em que lhe permite um reencaminhamento do cuidador
para aqueles que poderdo constituir-se como suporte, face as suas necessidades de

socializacdo e para a prestacdo de cuidados.

Concluindo o modelo proposto, durante toda a sua atuacdo, o enfermeiro deve
proceder a uma avaliacdo continua dos aspetos indutores de satisfacdo e insatisfacdo
para o cuidador, de forma a orientar a sua interven¢ao no sentido de maximizar os

aspetos positivos e minimizar os negativos.

No final deste trabalho, o investigador faz uma analise global de todo o caminho
percorrido e sente que ha aspetos, se integrados, poderiam ter dado um maior
contributo para o mesmo. Assim, a inclusdo de uma escala de satisfacao do cuidador
informal conjuntamente com a de sobrecarga e de QdV poderia ter dado um suporte

mais preciso sobre esta vertente neste tipo de cuidadores.

Considera ainda que o presente estudo poderia contemplar outras varidveis
relacionadas com o cuidador informal e com a resposta dos cuidados de salide como
potenciais fatores influenciadores na sobrecarga e na qualidade de vida. Por outro
lado, se a populacdo em estudo englobasse também elementos de um ambiente mais
urbanizado poderiam ser detetadas outras necessidades, que na populagdao envolvida
ndo nos parece ter sido possivel. No que se refere aos sujeitos incluidos na abordagem
qualitativa, se tivéssemos tido a possibilidade de englobar representantes das
diferentes ilhas do arquipélago, teriamos uma amostra mais representativa dos
Acores.

Qualquer trabalho de investigacdo deve ser considerado como um contributo para o
aprofundamento de determinado problema, o qual devera constituir-se ndo como um
fim em si mesmo, mas como um inicio para outros percursos de investigacdo
subsequentes, bem como um motor de mudanca nas diferentes dreas em que este se
integra: prestacao de cuidados, formagao dos profissionais e na gestao de servicos de

saude.
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Depois de analisadas as conclusGes e com base nos discursos em concreto que
emergiram deste estudo, surgem algumas expectativas prdticas de mudanca e algumas

linhas de ampliagdo ou novos desafios transversais as areas supracitadas.

Relativamente a prestacdo de cuidados, verificam-se implicacGes para os profissionais
de enfermagem e para os cuidadores informais de pessoa com UPP no sentido de
melhorar o acompanhamento destes, bem como os cuidados que ambos executam.
Pois, com base nas necessidades apresentadas pelos cuidadores realga-se a promogao

de um acompanhamento mais efetivo dos enfermeiros no processo de cuidados.

Sustentados pelos niveis de QdV e de Sobrecarga apresentados nestes cuidadores e
como complemento a implicacdo anterior, verifica-se a necessidade de aplicacdo

regular de escalas de avaliacdo destes dois parametros.

Face aos tipos de sobrecarga apresentada, as necessidades e ao apoio formal que
emergiu em determinados cuidadores, evidencia-se a importancia de potenciar o

acompanhamento e a abordagem multidisciplinar.

Ao nivel da prestacdo de cuidados, a investigacdo deve ser um pilar de continuidade
objetivando o controlo e a melhoria dos proéprios cuidados, pelo que, tendo em
consideracdo que as UPP’s estdo associadas a inUmeras patologias de cariz crdnico,
serd que ndo faz sentido proceder uma avaliagdo dos cuidadores com patologias
cronicas associadas ao desenvolvimento de UPP? E, especificamente em relacdo a
intervencdo de enfermagem, que cuidados efetuam a este tipo de cuidadores? Qual o
contributo da intervengao auténoma de enfermagem para a melhoria da qualidade de

vida e diminui¢ao da sobrecarga para os cuidadores informais?

Ainda nesta linha de pensamento, neste estudo, a experiéncia do cuidador informal foi
analisada diretamente pelo investigador. E se esta experiéncia fosse analisada pelos
restantes elementos da familia que acompanham no dia-a-dia o seu percurso de

prestacdo de cuidados?

No seguimento da prestacao de cuidados, surge-nos como alvo de preocupacao a
formacdo tanto dos profissionais como dos proéprios cuidadores informais, por
acharmos que esta é um pilar necessario para a melhoria e seguranca dos cuidados,

bem como para a prevengao de sobrecarga e melhoria da QdV.
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Consideramos que com os resultados deste estudo poderemos justificar a integracao
no plano de formag¢dao dos estudantes de enfermagem, o cuidador informal nos
cuidados a pessoa com UPP, relevando o risco que este apresenta para sofrer
sobrecarga e diminuir a sua QdV. Também sensibilizar os enfermeiros, através da
formacdo, para as necessidades que emergiram neste tipo de cuidadores e do

acompanhamento efetivo que eles necessitam.

Tendo em considerac¢do as iniUmeras dificuldades e problemas associados ao cuidador
informal, podera ser um alvo de investigacdo o tipo de preparacdo/formacdo que os
cuidadores informais necessitam a nivel cognitivo e de capacitacdo fisica em fase

prévia ao desempenho destas fun¢des?

As mudancas nos sistemas e cuidados de saude sé conseguem ser efetivas a partir do
momento em que todas as forgas organizacionais se movimentam no mesmo sentido.
Assim, além da mudanca dos profissionais de prestacdo de cuidados, também é
necessario que as chefias intermédias e de topo sejam coniventes com essa mudanca e
a potenciem. Dai que, nesta area concreta da saude, se torna imprescindivel
sensibilizar das chefias das instituicdes de cuidados de saude primarios para a situacao
real destes cuidadores, de forma que sejam impulsionadores de um refor¢o na

intervencdo dos profissionais de salde nesta area.

No que respeita a gestdo organizacional, consideramos que seria conveniente analisar
se no arquipélago dos Acores existem os planos formais de apoio de saude e social,
ajustados as necessidades dos cuidadores informais. E os que existem, se sdo

realmente eficientes.

Com estes desejos e interrogacdes resultantes do presente trabalho, esperamos que
esta investigacdo ndo tenha existido para servir o investigador, mas sim para vos

servir!
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Conclusiones e Implicaciones

Como analisis final de los resultados obtenidos en base a las preguntas de
investigacion y los objetivos establecidos para este estudio, se presentan las
principales conclusiones que surgieron del andlisis y discusidén de los datos cualitativos
y cuantitativos. Partiendo de éstas, también dilucidaremos sobre las expectativas del
investigador sobre el impacto de las conclusiones en la practica diaria de atencion de
Enfermeria y en la realidad cotidiana de los cuidadores informales de personas con

UPP.

Centrandose en las principales conclusiones de este estudio, focalizadas en aspectos
derivados de la experiencia de los cuidadores informales de personas con UPP;
constatamos que surgen a lo largo de todo el proceso de investigacion realizado entre
los cuidadores. Desde razones que llevan a desempefar este papel hasta los efectos

del mismo, implicando actores “intra” y “extra” familiares.

Los cuidados informales de las personas que padecen UPP, son prestados por mujeres,
generalmente hijas, con poca actividad laboral asociada. Esta atencién se proporciona

a pacientes, mayoritariamente, portadores de UPP, con una duracién de un afio.

Ademas de las UPP, las razones que llevan al cuidador a asumir este papel, estan
relacionadas con la dependencia y la soledad del familiar, el hecho de ser mujer, la
proximidad geografica y afectiva con la persona a la que se le van a prestar cuidados,
tener una mayor disponibilidad para proporcionar cuidados o ser asignados por otros
familiares para ejercer esta funcién, culminando con la retribucién de los cuidados

prestados por la persona y/o familiares que requieren cuidados.

Los cuidados prestados por el “Cuidador Informal” debido a la presencia de una UPP,
se centran en los cambios de posicion, realizando también los cuidados basicos de
higiene, alimentacion, utilizacién de dispositivos especiales para el manejo de la

presién (SEMP), hidratacién y la cura de la herida.

La complejidad de la conjugaciéon y adecuacidon de los cuidados en funcién de las
necesidades de la persona con UPP, potencian la sobrecarga y dafian la calidad de vida

del cuidador, debido a la exigencia que los cuidados requeridos por el paciente
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imponen a una persona que presta los cuidados y que asume competencias en esta
area a través de la experiencia adquirida diariamente.

Respecto a los “apoyos”, todos los cuidadores tienen el apoyo y estan supervisados
por el Equipo de Enfermeria de la Zona de Salud, durante el tratamiento de la herida,
sin embargo este apoyo no es uniforme en el resto de cuidados diarios relacionadas
con UPP. En cuanto al cuidador secundario, se encontré que esta funcién recae,
mayoritariamente sobre otro miembro de la familia. Somos conscientes de que una de

cada cuatro cuidadores no tiene apoyo de ningun cuidador secundario.

Ser cuidador de una persona con UPP genera repercusiones para este “agente de
cuidados” en su vida cotidiana en términos de gestidn del tiempo disponible, la gestidon
financiera, la regulacién de la vida laboral, la reestructuraciéon de la vivienda, la
dinamica familiar y social.

Como consecuencia de los cuidados que se prestan, surgen necesidades relativas a la
prestacion general de cuidados — convivir con la persona cuidada, feedback acerca de
los cuidados prestados, pausa en los cuidados - y las nuevas necesidades que
requieren las UPP’s - conocimientos, apoyo extra para el cuidado adicional, recursos
materiales y dificultades en acomodar el descanso nocturno con la necesidad de los
cambios posturales.

Como resultado de la evolucidn de la UPP, en extensién y profundidad, se desarrollan
en el cuidador informal, sentimientos que tienden a ser negativos : tristeza,
sufrimiento, preocupacién, sentimiento de culpa, incertidumbre, desesperacion,
impotencia, lucha constante, enfado, negacidn, sensacién de dolor, miedo a que se
desarrollen nuevas UPP y miedo a la muerte.

Los cuidadores informales de personas con UPP presentan “sobrecarga objetiva”
potenciada ésta, por cuidados de naturaleza fisica, y “sobrecarga subjetiva” en funcién
de las reacciones derivadas del rol de cuidador. Los niveles de sobrecarga se
acrecientan con el aumento del nimero de UPP y por la ausencia de remuneracién
econdmica, lo que demuestran las hipétesis H1 y H2, formuladas previamente.

La calidad de vida de los cuidadores informales de la persona con UPP es inferior a la

media de la poblacién portuguesa, estando condicionada por niveles de sobrecarga tal
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como se propuso en la Hipdtesis H3, que confirma el menor QdV para cuidadores con
mayores niveles de sobrecarga.

También el aumento del tiempo de experiencia de prestacidon de cuidados disminuye la
QdV del cuidador, contradiciendo asi la Hipdtesis H4. En relacién a la Hipdtesis H5,
planteada sobre la reduccién de la QdV con el aumento en el numero de UPP se
verificé de manera positiva.

La remuneracion, como la sobrecarga, ejerce una influencia positiva sobre la QdV, tal
como lo plantea el enunciado dela Hipdtesis H6. Finalmente, se ha deteriorado la QdV
en lo cuidadores que ejercen determinados cuidados de ulceras por presidn: cambios
de posicion del paciente y manipulacion de los apdsitos de la herida. Esta ultima
premisa confirma la Hipétesis formulada como H7.

Convergen en la disminucion de la QdV la falta de libertad, promovida por la necesidad
continua de la presencia de cuidadores para atender a las personas con UPP, asi como
la que se genera en la familia.

El apoyo al cuidador informal se establece en base a: estrategias individuales — el
descanso, las creencias, la resignacién, el trabajo doméstico, el contacto con la
naturaleza, la busqueda del contacto social, apoyo familiar - tanto a nivel emocional
como instrumental; y el apoyo de agentes externos a la familia, donde se incluyen a los
profesionales de la salud, especialmente el personal de Enfermeria (cuidado de la
herida, transmision de informacién y atencién especializada en funcién de las distintas
areas de especializacidn).

En la relacién Enfermero/a- Cuidador Informal tiene mucho valor la proximidad
existente entre ambos, asi como la labor en el seguimiento y acompafiamiento que
ejerce el profesional de Enfermeria en el tratamiento de las Ulceras por presidn. Por
otra parte, se manifiesta la necesidad de prestar mas atencion a este cuidador
informal, debido a la actitud activa que tiene en la toma de decisiones terapéuticas.

A lo largo de todo este proceso, aparecen aspectos inherentes a los cuidados de las
UPP, a las repercusiones de los mismos y al apoyo hacia el cuidador, que en presencia
o ausencia del mismo, influyen positiva o negativamente sobre su satisfaccion.

La figura 5 muestra el resultado de la sistematizacion de la experiencia de ser cuidador

informal de personas con UPP.
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Figura 5 — Sistematizacion de la experiencia de ser cuidador informal de persona con UPP
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En el esquema anterior, se representa horizontalmente, la trayectoria de la persona

gue se convierte en cuidador. En él, se reflejan las razones por las cuales comienza a
realizar dichas funciones, destacando entre ellas los cuidados derivados de la aparicién
de una UPP. Algunos de estos cuidados repercuten y alteran la vida cotidiana del
cuidador, emergiendo sentimientos y necesidades derivadas de este proceso. Como
consecuencias importantes, procedentes de los cuidados, surge la dualidad entre la
calidad de vida y la carga del cuidador. Se necesitan de estrategias de apoyo desde el

III

momento en que una persona se convierte en “cuidador informal” hasta la aparicién

de las repercusiones mencionadas previamente.

Analizando verticalmente, la relacion entre el personal de Enfermeria y el cuidador se
realiza a lo largo de todas las etapas de prestacidon de cuidados, y aumenta cuando el
cuidador necesita apoyo para hacer frente a cualquier tipo de cuidado o para suprimir
alguna necesidad suya. El tipo de relacién establecida influye también en su trayectoria

como cuidador/ra.

La experiencia de ser “cuidador informal” de personas con Ulceras por presion se
equilibra en momentos de satisfaccién e insatisfaccion, en funcién de la oscilacién
positiva o negativa de los motivos que interfieren en el cuidador, de los cuidados que
efectia, de las repercusiones que emanan y del apoyo proporcionado. Siendo los
ultimos tres aspectos los que ejercen una mayor influencia. A su vez, su satisfaccion o

insatisfaccion, también afectan a su rendimiento y su experiencia como cuidador.
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Terminamos con la premisa de que los cuidados que requieren las UPP condicionan
positiva o negativamente el proceso que realiza el cuidador, de la misma manera que

estos cuidados estan mediatizados por las vivencias de la cuidadora.

Las conclusiones sobre la realidad del cuidador informal de una persona con UPP nos
ayudan a formular un modelo de “trabajo de Enfermeria” que focaliza su intervencién
en las necesidades, capacidades y recursos de una persona en su trayectoria como

“cuidador”.

El modelo incluye una evaluacién inicial y un seguimiento de los cuidados prestados
derivados del cuidado de un paciente con UPP, para proceder a la deteccion de las
necesidades de atenciéon y apoyo en la gestién de estos cuidados, reforzando
positivamente su trabajo para minimizar los sentimientos negativos que surgen de

dicha atencidn.

A continuacién se muestra la ejecucion de un plan de ensefianzas tedrico-practicas
para el cuidador sobre: factores de riesgo de las Ulceras por presién, ulceras por
presion, atencion a las personas con UPP y la organizacién de los cuidados. El tiempo
invertido en la formacion del cuidador para poder identificar las sefiales de alarma
relacionadas con la posibilidad de que se desarrolle una UPP, transmite mayor
seguridad en los cuidados a realizar, pero también les prepara para el “contacto con la
herida”, reduciendo al minimo su impacto. La organizacion de los cuidados es

importante para que el cuidador disponga de tiempo para si mismo.

El profesional de Enfermeria debe llevar a cabo el cuidado del tratamiento local de la
UPP, ya que la delegacién de funciones al cuidador puede aumentar y potenciar el

impacto emocional, disminuyendo su calidad de vida.

Contar con el apoyo de un cuidador secundario es primordial para ayudar en las
actividades de naturaleza fisica que se deben de realizar en el cuidado prestado a un
familiar con UPP - cambios posturales y cuidados de higiene, asi como para facilitar
periodos de descanso en la prestacion de cuidados y poder disfrutar de actividades

sociales.

Dentro del equipo multidisciplinar que acompafia al cuidador en la atencién

domiciliaria, los profesionales enfermeros aparecen como un elemento de
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interconexion entre los diferentes profesionales y por lo tanto tienen un papel
importante en la organizacién integral del proceso asistencial, sobre todo cuando
aparecen alteraciones de salud, laborales o financieras en el cuidador, que son

inductoras de sobrecarga y minimizadoras de QdV.

El reconocimiento de los recursos sociales y sanitarios disponibles en la Comunidad se
convierte en un activo para Enfermeria, en la medida en que se puedan gestionar
recursos de apoyo  al “cuidado al cuidador” para satisfacer sus necesidades de

socializacion y prestacién de cuidados.

Como conclusion deste “modelo”, durante su actuacion, las enfermeras deben llevar a
cabo una evaluaciéon continua de los aspectos generadores de satisfaccion e
insatisfaccion en el cuidador, para orientar su intervencion, con el fin de maximizar

los aspectos positivos y mejorar los negativos.

Al final de este estudio, el investigador hace un analisis global de todo el camino
recorrido y detecta que hay aspectos, que si se hubiesen incorporado al estudio,
podrian haber contribuido de una forma positiva en el mismo. En este sentido, la
inclusiéon de una escala que mediera la satisfaccion del cuidador informal en relacién
con la sobrecarga y la calidad de vida, podria haber aportado un conocimiento mas

preciso sobre este aspecto en este tipo de cuidadores.

Se considera que el presente estudio podria incluir otras variables relacionadas con el
cuidador informal y con la respuesta de los cuidados de salud como posibles factores
que influyen en la sobrecarga y la calidad de vida. Por otra parte, si la poblacién de
estudio abarcase personas que cuidan en un entorno mas urbanizados y/o poblado,
probablemente se hubiera podido detectar otras necesidades, que en la poblacién
incluida en este estudio no ha sido posible valorar. En cuanto a los sujetos incluidos en
el estudio cualitativo, si hubiéramos sido capaces de incluir a representantes de las
diferentes islas del archipiélago, probablemente aparecerian nuevos elementos en el
discurso y podriamos llegar a la saturacién de datos para el andlisis con una muestra

mas representativa de las Azores.
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Cualquier trabajo de investigacion debe ser considerado como una contribucién a la
profundizacion de un determinado problema, que no debe constituirse como un fin en
si mismo, sino como un comienzo para otras vias de investigacién adicionales, asi
como un motor de cambio en diferentes areas en las que se integre: la prestaciéon de

cuidados, la formacion de los profesionales y la gestidon de los servicios de salud.

Tras analizar las conclusiones y sobre la base de discursos concretos que surgieron en
el estudio, aparecen algunas expectativas practicas de cambio y algunas lineas de

expansidn o nuevos retos en las dreas anteriormente mencionadas.

En cuanto a la prestacion de cuidados, hay implicaciones que afectan a los
profesionales de enfermeria y a los cuidadores informales de personas con UPP,
orientados a mejorar el seguimiento de éstos, asi como en los cuidados que ambos
realizan. En base a las necesidades planteadas por los cuidadores se hace patente la
necesidad de promover un acompafiamiento mas eficaz de las enfermeras a lo largo

del proceso de cuidados.

Apoyado por los niveles de QdV y de sobrecarga mostrados en los cuidadores del
estudio, creemos necesaria la aplicacién regular de escalas de valoracion para la
medicion objetiva de estos dos parametros y poder disefiar estrategias encaminadas

a mejorar la calidad de vida y disminuir la sobrecarga.

Teniendo en cuenta los tipos de sobrecarga presentados, las necesidades detectadas
y la complejidad del apoyo formal que surgié en determinados cuidadores, se destaca

la importancia de potenciar un abordaje multidisciplinar en la intervencién

En el ambito de la prestacion de cuidados, la investigaciéon debe ser un pilar del
control de continuidad con el objetivo y la mejora de su propio cuidado, a fin de que,
teniendo en cuenta que las UPP’s se asocian a innumerables enfermedades crénicas
nos podemos plantear los siguientes interrogantes: é¢Tendria sentido realizar una
evaluacion de los cuidadores con patologias crénicas asociadas al desarrollo de UPP? Y
especificamente en relacion con la intervencién de Enfermeria, ¢Qué cuidados se
realizan a este tipo de cuidadores?, ¢Cual es la contribucién de la intervencién
auténoma de Enfermeria para mejorar la calidad de vida y disminuir la sobrecarga de

los cuidadores informales?
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Siguiendo la linea de pensamiento de este estudio, la experiencia del cuidador informal
se analizé directamente por el investigador. ¢Y si esta experiencia fuese analizada por

el resto de los familiares de los cuidadores que realizan los cuidados cotidianamente?

Tras realizar la prestacion de cuidados, surge como objetivo preocupante, la formacién
de los profesionales y la de los cuidadores informales, ya que ésta es un pilar
fundamental para aumentar la seguridad y la calidad de los cuidados, asi como para

prevenir la sobrecarga y la mejora de QdV.

Creemos que con los resultados de este estudio podemos justificar el plan de
formacién de los estudiantes de Enfermeria en este campo de intervencidn,
concienciar sobre la importancia de la integracion del cuidador informal en los
cuidados de las personas con UPP, destacando el riesgo que genera la sobrecarga vy la
disminucion de la QdV. También se pretende sensibilizar a los profesionales de
Enfermeria a través de una formacidn especifica sobre las necesidades que han surgido
en este tipo de cuidadores, y la supervisién eficaz de las mismas.

Teniendo en cuenta las numerosas dificultades y problemas asociados con el cuidador
informal; ¢Puede ser un objetivo investigacion el tipo de preparacién / formacion que
los cuidadores informales requieren a nivel cognitivo y de capacitacién fisica en la fase

inicial ala realizacion de sus funciones como cuidador informal?.

Los cambios en los sistemas y cuidados de salud sélo pueden ser efectivos desde el
momento en que todas las fuerzas de movimiento organizativo se movilicen en la
misma direccién. Asi, ademas del cambio de la atencidon profesional respecto a la
prestacion de cuidados, también se requiere que los cargos intermedios y los gerentes
estén motivados para que se efectlen estos cambios y estas mejoras. Por lo tanto, en
esta drea especifica de la salud, es fundamental aumentar la sensibilizaciéon de los
directivos de las instituciones de Atencidn Primaria de Salud ante la situacion real de
los cuidadores informales y promover y evaluar la eficacia de las intervenciones de

cuidado al cuidador en los profesionales de esta area.

En cuanto a la gestidon organizacional, creemos que seria necesario, analizar en el

archipiélago de las Azores los planes especificos de salud y apoyo social existentes,
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valorar que estén adaptados a las necesidades planteadas por los cuidadores

informales y evaluar su eficacia.

Con estos deseos e interrogantes resultantes del presente estudio, esperamos que

esta investigacidn sea util no “para servir o investigador, mas sim para vos servir!”.
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Alexandre Rodrigues
Caminho para Regatos, 6 G Terra Cha
9700-685 - Angra do Heroismo

Exmo(a). Senhor(a)
Vogal de Enfermagem do
Conselho de Administragao do

ASSUNTO: Estudo de Investigacdo sobre o cuidador informal de doentes com Ulcera por pressdo na
Regido Autonoma dos Agores

Alexandre Marques Rodrigues, Enfermeiro com cédula profissional n2 50932, Assistente do 12
Triénio da Escola Superior de Enfermagem de Angra do Heroismo — Universidade dos Acores,
Doutorando em Ciéncias de Enfermagem na UniversidadRovira i Vergili - Tarragona, esta a desenvolver a
sua tese de Doutoramento que tem por titulo provisério: Ser cuidador informal de doentes com ulcera
por pressdo (UPP) na Regido Autonoma dos Agores

Tendo em conta a evidéncia do estudo de prevaléncia do projecto ICE Agores, Madeira e
Canadrias que identificou 18,5% dos individuos em cuidados domicilidrios possuirem UPP, torna-se
premente analisar os cuidadores que os acompanham. Assim, os principais objectivos do estudo sdo:
avaliar a qualidade de vida dos cuidadores informais; avaliar a sobrecarga dos cuidadores informais e
perceber os aspectos satisfatérios/positivos pelo fato de serem cuidadores.

A populagdo-alvo é composta por todos os cuidadores informais que prestam cuidados
domicilidrios nos Centros de Saude da Regido Auténoma dos Acgores.

O estudo sera composto por duas fases:

- Uma quantitativa, em que serdo aplicadas 3 escalas ao cuidador informal: Escala SF36 —
qualidade de vida, Escala Zarit Burden — Sobrecarga; Escala de Avaliagdo do Cuidador;

- uma qualitativa, que serd aplicada a cuidadores com indicadores contrastantes, resultantes
das escalas anteriormente referidas. Desta forma pretende-se estudar os aspetos satisfatorios/positivos
de ser cuidador.

Assim, vem por este meio solicitar a V2. Exa. se digne autorizar a realizagdo deste estudo, pela
sua pertinéncia como contributo para uma melhor percepcao da realidade destes cuidadores.

Em caso de resposta favoravel de V. Exa, agradecia que indicasse um enfermeiro de referéncia
para ser interlocutor, perspectivando uma melhor organizagdo da colheita de dados para a consecugdo
deste estudo.

Informa que todos os dados e informagdes recolhidas se destinam apenas a tratamento
estatistico, sendo que a sua confidencialidade e anonimato estdo garantidos.

Informa ainda que segue em anexo o artigo publicado na Revista Referéncia com os resultados
do estudo de investigacdo efectuado em 2009, no qual a sua instituicdo participou.

Disponivel para qualquer esclarecimento através do Tim: 964580749 ou email:
amrodrigues@uac.pt

Agradece antecipadamente a atenc¢do colocada neste assunto.

Com os melhores cumprimentos.

Alexandre Marques Rodrigues
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UNIVERSITAT (a® )
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Ser cuidador informal de doentes com ulcera por pressdo na Regido

Autonoma dos Acgores

Exmo(a) Senhor(a) Cuidador(a)

Alexandre Marques Rodrigues, Enfermeiro com cédula profissional n2 50932,
Assistente do 192 Triénio da Escola Superior de Enfermagem de Angra do Heroismo -
Universidade dos Acores, Doutorando em Ciéncias de Enfermagem na Universidad Rovira i
Vergili - Tarragona, esta a desenvolver a sua tese de Doutoramento em parceria com o Centro
de Estudos e Investigagdo em Saude da Universidade de Coimbra, que tem por titulo
provisorio: Ser cuidador informal de doentes com tulcera por pressio (UPP) na Regido
Autoénoma dos Agores

Este estudo tem como objectivo principal analisar aspectos relacionados com a
qualidade de vida, sobrecarga e a satisfacdo do cuidador de uma pessoa com Uulcera por
pressdo (escara ou chaga), de forma que se possa contribuir para a melhoria do
acompanhamento a todas as pessoas que sejam cuidadoras de pessoas com estas feridas.
Assim, solicita-se a sua participacdo respondendo a algumas questGes sobre o seu dia-a-dia
como cuidador(a). O preenchimento durara cerca de 15 minutos.

Todos os dados e informagdes recolhidas através de questionario destinam-se a
tratamento estatistico, sendo que a sua confidencialidade e anonimato estdo garantidos.

Mais se informa que a sua participacdo neste estudo é voluntaria e poder-se-a retirar a
gualquer momento do mesmo sem prejuizos para si.

Se a qualquer momento, durante o preenchimento do questionario, tiver alguma
duvida ndo hesite em questionar o enfermeiro que lhe entregou o questionario ou através dos
contactos abaixo indicados.

Por favor, leia atentamente todas as questdes e responda tendo em conta o seu dia-a-
dia, sem deixar nenhuma por responder. Agradece-se a entrega do respectivo questionario ao
Enfermeiro que lho entregou.

MUITO OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO.

Enf2 Alexandre Marques Rodrigues

Contactos: 964580749 / 295 204 400 (Escola Superior de Enfermagem de Angra do Heroismo)

amrodrigues@uac.pt
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CoImbra, & de Margo de 2013

Ex.mv Senhor Or.:

Em resposta ao pedido que me formalizou tenho a comunicar que & com todo o praz=r
que autonzo gue s=)a utihizada a versao portugussa do instrumento gensnoo de
medicao de estado de saude SF-36 versao 2 no Ambito do trabalho de investigacao qe
pretends realizar.
& sua validagao e a obtencao dos valores normais encontram-se nas seguintes
referéncias:

» Farreira PL, Santana P. Percepgao de estado de salde = de qualidade de vida

da populagao activa: contnbuto para a @ehmcao de normas portuguesas.
Rewvisto Portugeess ge Souge Peblior 2003; 21 [2)0 15-30.

»  Ferreira PL. Criacioda versao portuguesa do MOS 5F-36. Parte | - Adaptacao
cultural e linguistica. Acte Medico Portuguesg 2000, 13: 55-646.

» Ferreira PL. Criacaoda versao portuguesa do MOS 5F-36. Parte 1 - Testes de
validacao. Acto Meédico Portuguesg 2000, 13 119-127.

Desejo-lhe o melhor Exito para o seu trabalho.

Cornoos mews melhores cumiprimentos.

Prot. Dowtar Pedro Lopes Ferremra

art evhads Do conniko elpctindeion
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Exma Sr. Professor Doutor Carlos Sequera,

Alexandre Marques Rodriques, Enfermeira, Docente na Escola Supenior de Enfermagem de Angra do Heroismo, 2
fazer Doutoramento em Ciéncias de Enfermagem na Universidade Rovir | Vergili - Taragona - Espanha, cujo trabalho
de investigacdo apresenta coma titulo provisario: Ser cuidador informal de doentes com dicera por pressao nos
Agores, no qual pretende explorar uma vertente relativa a sobrecarga do cuidador informal. Como Directora de Tese
apresenta-se a Doutora Carmen Ferré da Universidade Rowra 1 Vergill, e coma Co- Orientador o Doutor Pedro Ferreira
da Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra.

Para medir 05 nivels de sobrecarga pensou utlizar a escala de Zant Burden, a qual foi validada por i para a
Papulacao portuguesa. Assim, vem por este meio salicitar a V* Exa. autonzacao para a utilizagao da referida escala
no estudo supra-citado.

Aguardando de V* Exa. a melhor atencao.
Com 0s melhares cumprimentos,

Alexandre Rodriques

Carlos Sequeira <carlossequeira@esent pt» @ 30121 LI
para mim =

Caro colega,

Segue 3 escala de sobrecarga conforme solicitado. Aproveito para informara gue pode encontrar o meu livro:
Cuidar de idosos com dependéncia fisica e Mental, 2010. Lidel, na FNAC, na Bertrand ou mesmo em outras
livrarias & também nos sites na Internet,

Pode ver o indice em:

http: fwnvew mundolivro.nethv/detalhe(. php%id=60646&classificar=s

Aproveito para desejar um 2012 conforme suas expectatvas. Um cumprimento especial a doutora Carmem, que
estuda dreas similares a0s meus nteresses.

Carlos Sequeira
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Guiao de entrevista ao cuidador

1-Quais os motivos o(a) levaram a ser cuidador(a)?

2-Desde que apresenta Ulcera por pressao , o que é que mudou na sua vida: pessoal,
familiar e (trabalhos didrios) profissional?

3- O que sente quando faz cuidados relacionados com a ferida?
4- O que é que lhe faz sentir bem (satifaz) por ser cuidador(a) do seu familiar?

5- Existe alguma pessoa que apoie/ajude nos cuidados? Se sim, qual a mais valia deste
apoio?

6- Neste processo de cuidados como tem sido a sua relagdo com os profissionais de
saude?

7- O facto de prestar cuidados ao seu familiar causa-lhe sobrecarga/cansago? Porqué?
8- Quais as estratégias utilizadas para minimizar essa sobrecarga?

9- O que é para si qualidade de vida?
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Discursos dos cuidadores de pessoa com UPP

DIMENSAO: Razdes para ser cuidador

Unidades de Registo

Cuidador C1

“A minha mae estava so (...) mas como era filha (...) Porque ela é que me teve... ela é que me
criou e fez de mim... deu-me tudo quanto podia dar (...) porque eu sabia o que é que lhe
estava a fazer e ndo sabia o que os outros lhe faziam... e ndo ficava descansada. (...) Mas teve
duas (cunhadas) que ndo estavam para a sofrer, ndo a queriam e eu disse: Estd bem... e eu
disse a minha cunhada Teresa, olha se é para estar assim dessa maneira, hoje para uma
banda, amanha para outra... eu sei que ndo tenho muita forga para cuidar dela mas tenho a
minha filha e tenho os meus filhos e vou tomar conta delal!”

Cuidador C2
“Ela tratou dos meus filhos enquanto eu estive a trabalhar e eu agora estou a tomar conta
dela. (...)primeiro sou filha Unica, ela ndo tem mais ninguém... sé tinha de ser eu.”

Cuidador C3

“como os outros filhos ndo estavam (..) E habito daqui... geralmente quando alguém estd
doente, os mais novos cuidam dos mais velhos, essa foi a logica disso (...) Ela estd melhor aqui
do que foral!”

Cuidador C4

“E amor s0... é sé amor por ela... Custa-me deixar de lado quem eu amo. (...)portanto eu fiquei
mais proxima mais... ela morava na ilha do Pico, donde é natural e eu fiquei mais a mao de
semear, digamos assim, e pronto... cada um deu seguimento as vidas, que é assim mesmo... e
eu era a mais proxima.”

Cuidador C5

“Chegou a uma altura em que eu vi que ele realmente necessitava de um apoio... mais do que
um apoio, uma presenga constante e permanente porque as pernas comecaram-lhe a falhar e
depois necessitava dessa presenca, desse acompanhamento, de alguém que o ajudasse na
sua vida do dia-a-dia, tanto ao nivel de fazer uma alimentacdo equilibrada, uma higiene
normal que sozinho estava a descuidar (...) um certo dever de cuidar do meu pai que neste
momento estd sozinho (..) também um bocadinho a sobrelevar a soliddo que vivem as
pessoas nesta idade (...) Eu comecei a cuidar dele apartir do momento que Ihe surgiram essas
feridas, foi precisamente por causa dessa necessidade, porque ele ja ndo podia sair para ir
para a casa das minhas irmas e por ndo poder ir |18 dormir, foi o que realmente me fez vir ter
com ele. (...) Primeiro do que tudo, acho que é sentimento, a relacdo que me une a ele: filha—
pai (..)Jembora tendo outras irmas, estdo nas suas casa, tem os seus trabalhos, as suas
familias, tem muito menos disponibilidade para |lhe estarem a dar este tipo de atencdo e de
apoio que ele necessita. (...)fui eu que tomei a decisdo porque entendi que quando era
pequena se ele cuidou de mim, ele agora necessitava de ter alguém que cuidasse dele
também...”

Cuidador C6
“E eu fago isto tudo por amor(...)Pois... a minha irma estava a trabalhar... e eu sabia que ela
estava a pagar uma casa e eu estava mais disponivel, fiquei com ela...”
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Cuidador C7

“Foi assim... esta doente estava como se fosse ficar sem poder andar... a filha dele telefonou-
me que era para eu vir para qui durante 2 ou 3 meses, ao qual ja vao quase 5 anos, ela foi
piorando e fui continuando a prestar-lhe cuidados.”

Cuidador C8

“O fato de querer ser eu... ¢ o meu marido e acho que ndo era capaz de por outra pessoa a
cuidar dele, sendo eu... pelo amor que tenho ao meu marido... é... é dificil explicar... se calhar
tinha seguido com a minha vida em frente, tinha ido trabalhar e punha ca outra pessoa a
cuidar dele... mas ndo, quis ser eu.”

Cuidador C9

“porque é coisa que eu tenho obrigacdo de o fazer e faco-o de vontade! E enquanto eu puder,
ha-de ser assim porque eu gosto dele... ja estamos casados ha 47 anos (...) Tinha de ser eu!
Tenho esta irma, mas ndo me serve de nada que ela nem sequer para si pode... tenho outra
gue mora aqui perto mas estd a tomar conta de uma crianga que nasceu ha poucos dias.”

DIMENSAO: Cuidados as ulceras por pressio

Categorias Unidades de Registo

Cuidador C1

“enquanto as enfermeiras ndo vieram fui colocando umas coisas que tinha
para ela ficar mais confortavel na cama (...) Mas como ela era pequenina eu
comprava coisas na farmacia e colocava-lhe.”

Cuidador C2
“tem de se virar mais ou menos de 2 em 2 horas ou 3 em 3 no maximo...
durante a noite, mudo-a a meia noite e ai é que ela estd mais um tempinho
porgue a volto a mudar entre as 4 e as 5h da manha... E depois é uma pessoa
gue ndo se mexe... ela estd ali sempre quieta. A gente tem de a virar de duas
em duas horas porque ela tem duas feridas nas ancas e outra atras...”
Cuidados
relacionados | Cuidador C3
com a Ulcera | “ela comeu castanhas 2,5 meses/3 meses seguidos, 5 a 6 castanhas todos os
por press3o dias e, parece que ali, ainda foi o que ajudou a curar aquilo mais facilmente.
Por acaso eu ja tenho uns anos e nunca tinha ouvido falar nesta solugdo para
ajudar a cicatrizar. Mas eu fiz!”

Cuidador C4
“movimento-a o mais possivel ja que ela perdeu os seus préprios
movimentos”

Cuidador C5

“na alimentagcdo também por exemplo, porque ele é um bocadinho esquisito
para comer e quando eu ndo estava aqui, que as minhas irmas vinham ca
trazer o almocgo, ele se ndo gostava punha fora e ndo comia... o que também
o debilitava e se calhar ajudou nesta situacdo das feridas... e eu vi que ele
estava a precisar de outro tipo de alimentacdo mais reforcada. (..) estar
atenta a pele dele e procurar seguir as indicacées que as enfermeiras me vao
dando em cada dia... (...) tento ver e ter o cuidado de p6r o creme por causa
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Cuidados
relacionados
com a ulcera
por pressao

das feridas... (...) cuidados de higiene... acho que isso é importantissimo para
que a ferida ndo piore.”

Cuidador C6

“tivemos de passar a comprar estas papas (suplemento) para ajudar a
cicatrizar... (...) mudar a fralda também varias vezes... (...) viro sempre com
muito cuidado... tenho de vira-la mais vezes para ver se ela nao ficava pior”

Cuidador C7

“tenho muito cuidado com as refeicées e eu mesmo gosto de supervisionar o
gue ela come para ser bem alimentado...e é importante que ela coma bem!
(..) tenho sempre o cuidado de a roupa ndo ficar enrugada por baixo (...
tenho sempre o cuidado de aplicar creme hidratante e manter sempre que
ele ndo esteja molhado. (...) tenho sempre muito cuidado ao mexer com ela
para ndo a magoar, por causa da dor... (...) Os cuidados que eu tenho é
colocar-lhe as pernas sempre elevadas para ela ndo estar sempre naquela
posicdo, mudo-a de posicdo varias vezes (..) arranjamos também uma
almofada para Ihe por na cama para apoiar o pé e o tornozelo para nao fazer
pressao, porque nao podia ser uma almofada qualquer....”

Cuidador C8

“Mas é como lhe digo, se tiver umas coisinhas pequeninas (flictenas), porque
eu fui aprendendo, sou eu a tratar delas e, felizmente, depois daquela que ele
teve outras que eu tratei delas e fui controlando, fui botando-o sem fazer
pressao nenhuma sobre as zonas e felizmente...”

Cuidador C9

“ele agora come bem porque eu preparo-lhe a comidinha toda a preceito...
porque ele tem de se alimentar por causa da ferida. (...) se ficar vermelho eu
tenho de ligar para elas (enfermeiras) para elas depois virem cad. Mas a gente
tem de estar atentos entdo... tenho de estar muito atenta! (...)E tenho de
muda-lo de posicdo... (...)coloquei-o de lado e calcei-o com duas almofadas
nas costas....”

Percegao da
evolucdo da
Ulcera por
pressao

Cuidador C1
“Mas aquilo foram-se tornando muito grandes.”

Cuidador C2

“Depois comeg¢ou uma num lado e apesar de os enfermeiros dizerem que
esta a ficar melhor, ainda é um buraco grande... e depois apareceu no outro
lado e depois foi a de tras. (...)sdo buracos assim grandes... e o de trds ainda é
maior(...)"

Cuidador C3
“A das costas estd a melhorar com os tratamentos que |he tem feito, mas
aquilo foi uma ferida mesmo a séria!”

Cuidador C4

“ha dias que nao mas outros até fico mal disposta sé de ver a ferida... o
cheiro parece que fica entranhado nela e no quarto... e hd alturas que até me
faz doer a cabeca... Ndo sei como é que elas tem estdbmago para tocar na
ferida...”
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Percecdo da
evolucdo da
Ulcera por
pressao

Cuidador C6

“E depois o médico disse que era melhor a gente deixa-la na cama, e depois
ela comecou logo a aparecer umas coisinhas muito pequeninas na pele e
umas coisinhas até que ficaram numa grande ferida. (...) havia dias em que
estavam melhores e outros voltavam a piorar... (...) eu quando sentia que ela
estava com febre, que era por causa disso... das feridas... eu ndo queria que
estivesse com febre porque sabia que ndo era nada bom...”

Cuidador C7
“até ja estou arrepiada s6 de pensar no que me custava... (...) Porque o
grande problema dela é as feridas nas pernas.”

Cuidador C8

“E foi a partir desse dia... comecou a ficar enorme, enorme, enorme, feia,
muito feia mesmo... uma ferida feia e os tratamentos continuaram... e a
ferida aos poucos foi fechando, notava-se que estava a fechar, mas criou ali...
um tecido que eu ndo sei 0 nome que era uma placa amarela que acabou por
ficar ali e tivemos de ir para a clinica (...) no entretanto viemos para casa e no
fim de semana a ferida comegou a deitar muito mau cheiro, um cheiro
insuportavel que ndo se podia estar ao pé do meu marido. (...) quer dizer
antes de isso Ihe acontecer eu tinha receio... as vezes mesmo em mim quando
as via ficava uma coisinha esquisita com aquilo”

Cuidador C9

“Eh pa... arrepiava-me... e metia-me impressdo... Havia um tempo que
guando eu via a ferida desmaiava... e eu arrepiava-me tanto, nosso senhorl!...
guando ia lava-lo, com o cheiro, ia caindo... a lava-lo e a cair!”

DIMENSAO: Repercussdes para o cuidador

Categoria

Unidades de Registo

Alteragao no
qguotidiano

Cuidador C1
“mesmo para vird.la com muito cuidado e chego a adormecer pelas 3 ou 4
horas da manha... por causa dela.

Cuidador C2

“E que se um ndo vai, o outro também n3o vai... Olhe, agora fui dar uma
voltinha com a minha nora e o meu marido é que teve de ficar... acabamos
por ficar mais presos... isso entdo é que ficamos. (...) ndo posso planear fazer
alguma coisa sem primeiro pensar se posso fazer por causa dela. (...)
entretanto reformei-me e de maneira que fiquei com outro trabalho... (..) ndo
posso ir para lado nenhum... ndo posso ir para aqui, ndo posso ir para ali...
costumava ir dar uma voltinha ao domingo, mesmo ao fim de semana e isso
acaboul! (...) Porque eu ndo vou para lado nenhum... (...) Pois... se ndo fosse
isso podia estar na cama... isso é verdade, mas pronto... ponho o relégio a
despertar mais ou menos aquela hora e depois ja ndo pego mais no sono...
ndo consigo dormir mais... depois de acordar pronto... (...) E o ter de ficar eu
também dependente dela... porque antes ainda podia sair, mas agora ndo... e
com as feridas ainda pior... porque é preciso atencao redobrada para ela estar
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Alteragao no
guotidiano

”

bem...

Cuidador C3

“Tive de me sacrificar e deixar de me dedicar a outras coisas... de ir a um lado
com tempo... de ir a uma festa... (...)Pois mudou bastante a minha vida...
passou a dar mais trabalho (...) Pois... ela ficou mais parada e abatida... com
dores no corpo que antes ndo tinha... e isso para mim teve implicagdes
porque implica mais tempo de roda dela...”

Cuidador C4

“tenho 3 filhos fora e as vezes faz falta arejar e também sinto a necessidade
de estar presente com eles por isto ou por aquilo... porque por vezes sinto
que perco o acompanhamento deles...”

Cuidador C5

“para isso tive de renunciar a minha vida, porque eu sou religiosa, e tive de
pedir, que se fossemos falar em termos civis, digamos, uma licenca sem
vencimento, que seria esse o termo correto, para poder estar aqui”

Cuidador C6

“Mudou tudo... mudou tudo! Eu sou sozinha mais o meu marido e a gente
tinha uma vida... a gente queria sair saia, a gente quer ir fora, vai... a nossa
vida mudou! (...) Por isso é que eu digo que mudou completamente porque se
eu preciso de sair ou ir a cidade buscar fraldas tem de ficar o meu marido
com ela, ou se preciso de ir a mercearia ou a farmdcia fica o meu marido com
ela. (...) o meu marido ajuda-me muito, em tudo o que é preciso, mas ele
também gostava de sair e de ndo se sentir fechado, mas ele ndo gosta de sair
sem eu sair... € mesmo iamos uns bocadinhos ao fim de semana a casa da
minha irma e isso acabou... porque tenho medo de deixar a minha mae aqui
sozinha. (...) Nunca mais estive sentado na mesa com o meu marido e que
tivesse sossego... (...)era uma pessoa que gostava muito de ler, gostava muito
de ver televisdo e essas coisas fugiram...

Antes fazia costura, mas desde que a minha mae ficou assim deixei de fazer e
até tomei raiva a costura... e ndo consigo virar-me para uma maquina... (...) O
meu marido trabalha por sua conta, mas também perde as suas horas para
estar ao pé dela. (...)Mas havia noites em que a gente ndo conseguia dormir,
nem eu nem o meu marido (...) ela tem a sua reforma mas sabe como é... a
reforma é pequena e estas coisas sdo sempre muito caras, mas é para o bem
dela e para que as feridas se curem...”

Cuidador C7

“é muito mais complicado leva-la a casa de banho, tem-lhe dado muito mais
dores e tem se tornado mais complicado mesmo para a higiene dela porque
ndo posso colocar-lhe os pés em dgua porque é mesmo no tornozelo... para a
higiene pessoal dela é diferente porque tenho de ter mais cuidados para nao
molhar e afetar o penso e a ferida. E claro, que quanto mais dificuldades e
complicacdes ela tiver, mais dificil se torna para mim para poder apoia-la”

Cuidador C8
“Mudou muito... mudou muito mesmo! (...) E depois ndo é sé o fato de ele
estar assim, paraplégico, mas sou eu sé para resolver tudo. Teve um acidente
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Alteracdo no
guotidiano

de trabalho, sou eu que vou resolver os papéis... Sou eu que vou as
compras... Sou eu que vou com ele para a fisioterapia... € tudo! Agora a chefe
da familia sou eu... (...) Mudou na atencdo aos meus meninos em tudo... (...)E
dificil porque com os rendimentos que entram nao é facil, por isso o trabalho
faz falta, muita falta... mas eu também penso como é que eu vou trabalhar
com tudo o que tenho em casa A minha conta? N3o é facil... ndo é facil lidar
com isto tudo... (...) A nivel de trabalho, tive de deixar de trabalhar... tive de
por baixas minhas para poder estar em casa (...) ele vai colaborando... mas
guando estd nesta situacdo é uma noite perdida porque duas a trés horas 13
estou eu a mudar mais para baixo, mais para cima para ndo estar a fazer
pressdo sempre no mesmo sitio... (...) ainda ontem fomos a clinica fazer uma
revisdo e quando |a cheguei ja tinha |a um ulcerazinha de pressdo na perna...
nada de mais mas |la estd... foi uma noite daquelas, outra vez esta... sempre a
virar... (...) O fato de ter a ferida, o fato de ndo dormir de noite porque tinha
de estar sempre a posiciona-lo... era aquela preocupacdo de se ele ficava mais
um bocadinho... porque ele |a esta.. é a coluna, ddi-lhe as costas,
constantemente chamava por mim para o virar para um lado (...) Eu s6 me
falta ter uma lupa para estar sempre em cima dele, constantemente a ver
onde é que tem alguma coisa. Quando ele se levanta, eu passo o corpo dele a
pente fino praticamente... ”

Cuidador C9

“Eu agora estou sempre, sempre em casa... s6 saio quando vou a mercearia,
mas de resto eu ndo posso sair porque eu ndo o posso deixar sozinho... e
mesmo quando vou a mercearia ndo me demoro nada... fico sempre aqui em
casa... (...) Eu deito-me sempre por volta da meia noite mas mesmo assim ndo
descanso muito por causa dele. E que depois de acordar ndo pego no sono e
fico ali acordada! (...)E agora se quero fazer uma sopinha de feijdo, eu tenho
de ir a casa da minha irma buscar... ou as couves! Isto também faz com que
tenha mais gastos...”

DIMENSAO: Repercussdes para o cuidador (cont)

. Sub- Unidades de Registo
Categoria .
Categoria
Cuidador C1
“eu venho buscar a minha mae que eu quero-a ao pé de
mim (...) vou p6-la na minha casa porque vai ser melhor {...)
eu ndo podia estar aqui na minha e estar a cuidar dela na
Necessidades | Necessidades | 42
dc? cuidador /nerentNes 9 | cuidador C2
informal prestacdo de

“D4 para descansar um bocadinho porque isto é mesmo...
custa muito! (...)Dai que eu sinto esta falta deste tal espaco
e ter alguém em quem eu pudesse confiar e me sentisse a
vontade... (...) a Unica coisa que realmente me esta a fazer
falta é ... é este espaco... quando as vezes preciso, quando
as vezes tenho mesmo necessidade de me ausentar (...) e eu
sinto realmente dificuldade em ter um sitio onde eu possa
descansar de vez em quando. Alguém que pudesse dizer: eu
vou descansada, vou tranquila (...) D4 para descansar um

cuidados
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Necessidades
do cuidador
informal

Necessidades
inerentes a
prestacdo de
cuidados

'Il

bocadinho porque isto € mesmo... custa muito

Cuidador C4

“Por um certo lado da-me mais seguranca té-la perto de
mim para eu me sentir bem, porque ao fim ao cabo é como
se fosse um bébé... é como se fosse um bébé nosso... do
qual sé nés é que sabemos cuidar... (...) penso que se ela
ndo estivesse comigo ndo estaria ca! (..) eu sei que é
complicado... enfim... dai que eu prefiro té-la em casa e
fazer este esforco adicional... sem duvida nenhuma!”

Cuidador C5

“mas ha momentos em que eu sinto necessidade de arejar
um bocadinho. (...) Sinto isso as vezes... por isso é benéfico
as vezes sair, porque estar constantemente aqui sem
apanhar um pouco de ar ndo é muito saudavel para a
pessoa que estd a cuidar, de vez em quando tenho de
mudar de ares.”

Cuidador C6

“é importante para mim o reagir dela aquilo que eu lhe fago.
Porque como ela ndo me diz nada eu ndo sei
verdadeiramente como é que ela esta... (...) Este cansago... é
gue estou a precisar de um sossego... de uma calma... eu
ponho-me a pensar que preciso desse sossego e dessa
calma (...) € melhor para mim que ela esteja em minha
casa... porque se estivesse longe seria pior, ndo estaria tao
descansada, porque aqui eu estou a vé-la e a olhar para ela
e se for preciso alguma coisa eu estou aqui sempre ao lado.
Porque quando ela estava na sua casa, todos os dias eu
tinha de a ir ver... sentia essa necessidade.”

Cuidador C7

“é importante para mim o reagir dela aquilo que eu lhe faco.
Porque como ela ndo me diz nada eu ndo sei
verdadeiramente como é que ela esta.. (..) porque eu
também quando chego a casa tenho a minha familia e as
minhas coisas e desligo um pouco dela... pode ser uma fonte
de energia... para quando chegar aqui estar bem.”

Necessidades

decorrentes

da existéncia
de UPP

Cuidador C1

“eu tenho de falar com alguém, porque ela ndo vai ficar
assim dessa maneira (...) a tua avé tem uma feridazinha nas
costas e eu ndo sei 0 que é que faga... Se vou ter com os
enfermeiros ou.. ndo sei o que é que vou fazer!”

Cuidador C2

“Porque, para j& eu ndo a podia ter em casa nestas
condicGes, onde é que ia coloca-la? Eu ndo conseguia tratar
daquelas feridas, porque o problema esta praticamente nas
feridas, porque eu tive a minha avé, a mae dela, que morreu
com 96 anos, mas nunca teve uma ferida que fosse e como
nunca teve feridas nunca me deu problema nenhum...”
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Necessidades
do cuidador
informal

Necessidades

decorrentes

da existéncia
de UPP

Cuidador C3

/", . . . .
passou a fazer curativos todos os dias, domingos, dias
santos e dias feriados se ndo, comigo sozinho ndo tinha
solugao”

Cuidador C4
“Olhe... necessitei e necessito de informagdo para poder
cuidar melhor dela, pois nunca tinha tido isto antes...”

Cuidador C6
“tivemos de comprar um colchdo desses... anti-escara...
compramos o colchdo”

Cuidador C8

“Claro... é o que eu digo, desde que ultrapasse os meus
limites ai jd ndo fagco nada, agora... coisitas (flictenas)
pequenas que vao aparecendo acho que ja tenho
capacidade para tratar delas, sem deixar evoluir para uma
ferida maior, porque quando chega ao ponto de fazer
ferida, tenho de recorrer aos profissionais (..) como
estivemos muito tempo em Lisboa e o tempo em A. fez-me
aprender muito... como o que usar, o que |d meter... claro
gue hd coisas que superam os meus limites para eu saber
mas as pequenas coisas como O posicionar, ver uma zona
mais vermelha e o cuidado com a alimentacdo... isso eu fui
aprendendo, fui aprendendo como saber lidar com ele
nessas coisas.”
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DIMENSAO: Repercussdes para o cuidador (cont)

Categorias

Unidades de Registo

Sentimentos
do cuidador
informal

Cuidador C1

“mas eu cuido melhor dela do que cuido de mim... As vezes eu dou-lhe os
medicamentos a ela e esqueco-me dos meus (...) E eu digo assim: ndo... eu
nao vou porque eu chego I3 e julgo que ela vai morrer e eu ndo estou com o
juizo sossegado. Ainda no outro dia fui a casa dela e cheguei la e ja estava
desassossegada porque como ela esta a dormir, penso que ela pode morrer.
(...) que quando elas ficassem curadas, ela iria morrer... quando as feridas
ficarem cicatrizadas que ela ia morrer (..) E eu pensava sempre: ela vai
morrer! (...) Fazia-me sentir o mesmo pensamento... que podia morrer disso
(...) E eu ja esmorego quando vejo a minha mae assim... e sé me ponho ao pé
dela a olhar para ela, passo-lhe as vezes a mao na cara e outras vezes
também choro... (...) eu ficava impressionada (...) ndo tinha coragem de ver
aquela ferida e mesmo quando elas (enfermeiras) vem ca eu ndo tenho
coragem de ver (...)ela é muito bem tratada e ndo posso fazer melhor do que
o que eu lhe estou a fazer! (...) agora vai ser um sofrimento... que eu ia ter e
ela também... se ela ia ter um sofrimento parece que eu ainda ia ter mais! Ela
tinha uma feridazinha aqui nas costas.”

Cuidador C2

“Porque fico um bocado mais desanimada... fico mais desanimada.... Porque
penso que podia dar mais uma ajuda aos meus filhos e ndo me posso chegar
a eles porque ndo posso... tenho de estar aqui. (...) Ah.... Eu ndo vou dizer que
isto é tudo muito lindo... ndo n3o! E assim... Tem alturas que a gente também
desespera... tem alturas que eu digo: eu queria era fugir! (...) E claro que no
més em que eu estive fora, eu deixei-a ali, mas todos os dia eu telefonava
para algumas empregadas de |a para saber e estava sempre a perguntar
como é que ela estava, porque a gente sai e vai, mas esta sempre a pensar
em quem deixou atras... (...) Ndo ha duvida que é uma preocupagdo constante
e eu posso estar a fazer alguma coisa sem ser os cuidados a ela e ao mesmo
tempo estou a pensar nela. (...) Eu fujo... eu fujo um bocadinho porque eu ndo
gosto de ver... ai que horror... ai ndo gosto de ver aqueles buracos assim... (...)
ndo gosto nada de ver... e os enfermeiros quando vem cd dizem assim: Ja sei
gue ndo gosta! Agora... eles dizem sempre que se ndo gostar de ver para
evitar, mas quando vem um sozinho, eu ndo tenho remédio e estou sempre
com ele a ajudar! (...) O enfermeiro vem dia sim, dia ndo, e faz o penso! Eu
mudo a fralda e n3do toco... eu ndo... ele é que fazem, dia sim, dia nao. {(...)
Porque ela fala pouco mas eu pergunto-lhe as vezes se lhe estd a doer alguma
coisa e ela diz-me que ndo... mas um “ndo” muito | ao longe, como que se
nao fosse verdade... porque verdadeiramente ndo sei se ela sofre ou nao (...)
Sabe o0 que é que eu penso muita vez... ndo quero aquilo para mim! (...) Ndo
quero aquilo para mim... ndo ndo quero isto para mim!”

Cuidador C3

“tem de se estar sempre com o telemodvel ligado para que quando ela
chamar... isso é assim... fico sempre em alerta! (...) e como ela fica triste assim
também eu fico triste... é a lei da vida... (...) Porque ndo é agradavel nem facil
ver a minha mde com a carne viva a mostra... (...) e ao tocar naquilo pensar
gue eu é que lhe vou fazer dor e sofrimento a minha mae... ndo sei se seria
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capaz! E para isso também é preciso ter mao... (...) As vezes a gente... pronto...
fica com pena de ndo poder fazer mais... ajudar mais!”

Cuidador C4

“eu consigo perceber se ela tem febre, sem o termdémetro, sé olhando para
ela ou sé tocando nela... eu consigo perceber quando ela tem febre.. eu
consigo perceber quando ela estd mal... eu consigo detetar sé de olhar...
talvez por serem muitos anos, ndo é... é um instinto... € uma cumplicidade
enorme entre mim e ela (...) claro que fico triste de ela ndo poder andar,
caminhar, poder mete-la no carro e ir dar um passeio, isso para mim era
muito bom... (...) Evito estar |3! (...) porque como ela ja ndo fala nem eu sei se
ddi ou ndo... quer dizer... eu consigo ver pela expressao e as vezes quando se
mexe ou mesmo quando lhe é feito o penso... se bem que nem sempre se
queixa. (...) Claro que tenho de vird-la mais vezes porque é onde eu tenho
mais receio em que apare¢cam mais... (...) quando Ihe tocam dentro da ferida
parece que até a mim me ddi... (...)Porque é mais um sofrimento, ndo é? E
mais um sofrimento... (...) Pois a ferida, magoa-me sé pelo fato de saber que
ela atem!”

Cuidador C5

“E muito diferente... estar a viver sozinha com um idoso numa casa para
guem estava a viver numa casa rodeada de muita gente e muita gente
jovem... porque eu vivia num lar de jovens, onde hd vida, ha alegria numa
casa... e sinto muitas vezes uma grande soliddo... uma grande soliddo aqui
sozinha, quando estava habituada com muita gente, parecendo mesmo um
paradoxo... estar a fazer companhia a alguém e sentir a soliddo... (...) ao fim
da tarde de cada dia, a minha irma tinha de pegar nele e levar para sua casa,
quer faca sol, chuva ou frio... isso a mim estava-me a causar um sofrimento
enorme, sabendo que ele estava dessa maneira”

Cuidador C6

“eu ndo quero que nada lhe falte, porque para ela, primeiro do que nés!
Porque mesmo na hora das refeicdes é ela que estd primeiro... e As vezes o
meu marido diz que tem fome... mas vai esperar! (...) Preferia que faltasse
para mim, mas para ela ndo havia de faltar nada... mesmo o meu tempo e
tudo! (...) Pois... eu fiquei assim, depois de ter ficado com ela porque fiquei
muito fechada... até as minhas vizinhas me dizem que nunca me véem... (...) E
sempre um desassossego...sempre! Porque ndo fico descansada.. ndo posso
estar muito tempo fora daqui porque a minha cabeca esta sempre a pensar
nela. (...) houve momentos em que eu é que tive de fazer o penso a ferida
porque sabe que durante o dia nem sempre o penso se aguenta e entdo os
enfermeiros deixavam-me material para eu fazer... mas eu quase nunca tirava
a ultima compressa que estava em contato com a ferida para a ferida nao
ficar exposta, nem eu queria mexer muito directamente na ferida. {...)
Pensei... pensava... o que é que eu vou fazer?! Eu ndo sabia o que é que
haveria de fazer... (...) depois pensava que serd que isto nunca mais vai fechar,
sera que nunca mais vai ficar melhor? Estava sempre com esta coisa na ideia
porque as vezes tinha fé de elas fecharem mas outras vezes ficava sem fé {...)
Ela deve ter dores (...) Oh senhor... uma revolta... uma revolta muito grande
por ter as feridas e por estar a sofrer. Porque se eu tinha tanto cuidado com
ela e como é que lhe iam aparecer as feridas?”
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Cuidador C7

“Mas de qualquer forma tenho sempre um pouco o pensamento nela... sera
qgue ela estd bem, serd que n3o... serd que jantou bem... (...) eu ndo estava
preparada para as ver (...) eu lembro-me que ndo conseguia olhar... (...) mas
era muito doloroso porque eu ndo podia olhar para ela e vé-la assim, mas eu
sentia que lhe estava a doer... (...) Eu no inicio ndo aceitava muito bem... ndo
aceitei muito bem e era muito doloroso para mim...”

Cuidador C8

“mudou-me a mim, porque eu deixei de ter tempo para mim. Posso dizer que
eu estou assim ... eu estou com isto assim vestido mas eu ndo era assim,
porque vamos ser sinceros... eu deixei de ter tempo para mim, para poder
cuidar dele. (...) eu deixei de ter qualidade de vida para mim, para lhe dar
alguma a ele... completamente. Porque se ele fosse uma pessoa mais
auténoma ja tinha tempo para outras coisas e neste momento ndo tenho,
nado tenho mesmo... o que lhe digo é que ha muita coisa aqui, ha minha vida
que deixou de ter qualidade de vida em tudo! Em tudo... (..) nesse dia
qguando as enfermeiras destaparam, ai eu assustei-me ao olhar para aquela
ferida... muito feia mesmo! Acredite... hd feridas que eu consigo olhar bem,
mas aquela ndo... aquela ja se via o0 0sso... (...) apesar de ter dificuldades em
saber lidar com estas coisas porque nao foi facil... ndo foi facil saber... quando
eu olhava para ele e ele tinha uma ferida... fazer o qué?!... (...) € uma luta
constante... € uma luta constante e que ndo é facil gerir estas coisas... (...)
preocupava-me quando ele se queria virar para o lado em que tinha a ferida,
porque |3 estd... ha coisas que nds ndao sabemos tudo... e quando ele se virava
para aquele lado, eu ficava com medo que ele fosse prejudicar mais aquilo.
(...) E quando ele tem estas coisas, porque é raro o dia em que eu ndo veja
uma coisita nele (alteracdo na pele)... vermelho aqui... uma ulcerazinha ja
aqui... e isso tudo preocupa-me... preocupa-me muito porque eu fico com
medo que atras de uma coisa venha outra... (...) quando ele tem alguma
alteracdo minima que possa ser derivada da pressdo, eu ja fico com receio
porque ele também é diabético e se eu ndo tomar cuidado, vai fazer mesmo
uma ulcera por pressdo, porque eu sei que vai (...) eu fico com muito medo
cada vez que vejo uma coisita (flictena), eu fico logo com muito medo...
porque eu ja sei que se eu ndo tomar cuidado, daquela pequenina coisa vai
vir uma coisa enorme e depois também |3 esta... pensar até que ponto,
porque ele tem uma aqui, depois tem outra ali...”

Cuidador C9

“Fico triste porque estou praqui sozinha... porque é muito raro as minhas
vizinhas virem aqui ou ter visitas de outras pessoas... e eu até gostava de ter
mais gente aqui... (...) Mas quando o lavava era sempre a volta do penso para
ndo o molhar, depois passava a tolha limpinha para secar ao pé do penso e
depois a volta uma pomadazinha, como botava no resto do corpo e um pouco
de podzes... é como eu faco! Eu quero cuidar bem dele, porque se ele morrer
eu fico uma alma penada... porque ndo tenho mais ninguém. (...) eu tinha
medo como eu ndo consigo usar as luvas, tinha medo de |he fazer mais
feridas com as unhas... e ele piorar...”
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Cuidador C4

“Qualidade de vida é o que ela ndo esta a ter agora neste momento, ndo é?
Porque... ela ndo anda, ja perdeu as suas faculdades... estd totalmente
dependente. (...) tenho os meus filhos bem, estdo seguindo as suas vidas
bem... estou a fazer o melhor que posso pela minha mae (...) Comegar por
apreciar este lindo dia que estd ai fora... isso é qualidade para mim... afinal de
contas eu e muitas pessoas estdo enjauladas ou presas.. ndo podem
respirar... olhar este sol”

Cuidador C5

“a minha qualidade de vida depende da qualidade de vida que ele tiver e
também daquela que eu proporciono aos outros. (...) Para mim ter qualidade
de vida é viver com uma certa dignidade.. com um certo equilibrio de vida...
saber que ndo posso resolver tudo, mas que muita coisa pode depender de
mim e dar respostas de acordo com as minhas possibilidades e ter a
consciéncia que estou a dar aquilo que posso dar e sei dar, dentro desse meu
equilibrio... e de uma certa harmonia de vida que leva a uma paz interior de
cumprir de acordo com aquilo que melhor sabia e que podia dar. (...) a pessoa
necessita de libertar-se um pouco dessa monotonia e fazer alguma coisa
diferente... e digo mais por isso, pela prépria saide mental da pessoa, pelo
proprio bem estar interior da pessoa, para que a pessoa possa ter qualidade
de vida para depois também a poder dar.”

Cuidador C6
“eu queria ter mais descanso mas nao quero que ela morra... porque eu para
ter qualidade de vida, ela tem de estar presente.”

Cuidador C7
“Olhe, ajudar os outros... faz-me sentir muito bem...”

Cuidador C8

“Qualidade de vida é ter o meu marido a andar... Para mim era a maior
qualidade de vida que poderia haver agora... era voltar a vé-lo a andar! (...) ter
a nossa vida financeira um bocadinho mais orientada, porque com esta
situacdo dele, a nossa vida deu uma volta totalmente ao contrario, e nesse
aspeto a qualidade de vida foi-se completamente... completamente!”

Percecdo de
Sobrecarga

Cuidador C1
“Si Si da! Si d

into... Sinto que estou cansada! (...) Sinto que estou cansada porque eu
levanto-me de manha e digo assim: eu agora vou lava-la, vou vesti-la, vou
fazer a cama mas nao consigo fazer isto sozinha...”

Cuidador C2

“as vezes faz umas caretas e eu quando a vejo a fazer caretas ja desconfio e
também nao fico tdo descansada porque eu ndo acredito que ndo lhe doa
nadal! (...) tem dias em que a gente ressente-se mais... (...) Se bem que agora,
claro que me chateia um bocado porque ela esta no andar de cima e eu estou
no andar de baixo e tenho de andar a baixo e a cima sempre que é preciso,
para todos os cuidados... varias vezes por dial”

Cuidador C3
“E para quem cuida dela ha anos isto também cansa porque parece que estdo
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a repetir o mesmo para ver se nds dizemos a mesma coisa! Parece que
andam a brincar conosco... porque nado é sé comigo... € com todos! Sdo estas
burocracias que também me cansam... ndo ha pachorra para isto! (...) Ah pois
isso é normal que a gente fique mais cansado porque tenho de a posicionar
mais vezes e tenho de a por a urinar mais vezes para ndo prejudicar a ferida e
tem que se fazer cada vez mais coisas (...) eu acho-me mais cansado... é
impossivel dizer que n3o! E a realidade...”

Cuidador C4

“e se ela ndo estivesse na mesma casa do que eu, dava mais trabalho, claro...
se fosse para me estar a deslocar, se calhar era pior e a preocupacdo
constante também iria ser um desgaste...”

Cuidador C5

“e nesta situacdo, um ambiente de doenca com ferida e dor também ndo é
benéfico para mim... (...) Se a pessoa fez os cuidados todos necessarios ao
doente, se esta tudo bem e de momento ndo precisa mais nada, a pessoa
precisa também de cuidar da sua saude mental, ndo sei como dizer... esse tal
arejar as ideias, também evita que isto se torne mondtono, porque é todos os
dias a mesma coisa, a mesma rotina... de se ajudar a levantar, de se ajudar a
assear, de se ajudar a vestir... colocar o creme aqui, pér a pomada ali... torna-
se um bocado mondtono (...) a pessoa que o esta a cuidar ndo se pode deixar
absorver completamente nem por ele nem pela situacdo, porque se ndo
acaba ele também um bocado desorientado e cansado. ”

Cuidador C6
“sé Deus sabe e eu o quanto me custava passar o dia... cansada”

Cuidador C7
“Pois é o cansaco da vida... porque eu também tenho o meu marido, os meus
filhos, a minha casa... e ha dias em que a gente se sente mais em baixo”

Cuidador C8

“Ha coisas que nao sdo faceis de gerir... eu tento ndo lhe dar muita atencdo a
certo tipo de questdes, porque eu ja sei que como eu também estou cansada
porque ndo posso dizer que ndo estou.. se for assim, a dar muita
importancia, ainda me pGe mais para baixo. (...) embora haja alturas do dia
em que me sinta mais cansada, mais em baixo.... E sinto que preciso de um
pouco de descanso... (...) Causa-me cansac¢o porque ndo é sé o meu marido...
nao é so ele... é tudo aqui em casa depende de mim... é acordar todos os dias
as 7h, preparar a menina para ir para a creche... a logo a seguir é... levanta-lo
e ajuda-lo a ir tomar banho... e quando acabo isto tudo sinto-me cansada,
mesmo! (...) buscar a outra menina a escola, fazer o jantar, levanta-lo para
jantar, tornar a deita-lo... e isto tudo... e depois as questdes burocraticas do
seguro, papéis daqui... tribunal ali... é tudo para mim, isto é cansativo. (...)E
mais fisico... psicolégico ndo o considero muito. Eu acho que se fosse
psicoldgico ndo estava aqui, acredite! Acho que ja me estava a tratar nalguma
casa de saude...”

Cuidador C9
“O que me custa mais é quando é para mexer com ele e quando é para lhe
vestir os cal¢des ou o pijama custa-me mais porque ele ajuda pouco a mexer
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as pernas e os bragos e entdo viro de um lado para o outro, como se fosse um
boneco... e consigo! (..) Sinto-me mais cansada sim senhor. Porque ele
guando veio do hospital era magrinho mas agora esta perfeito e para eu o
lavar é pesado.”

DIMENSAO: Suporte ao cuidador

Categorias

Unidades de Registo

Mecanismos
individuais
de suporte

Cuidador C1
“E virei-me para Nosso Senhor e disse: Dai-me forcas porque as forcas que eu
tenho sdo poucas!

Cuidador C2

“As vezes... pego e vou ali para o meu quintal, debaixo das arvores, vou para
ali e sento-me numa cadeira e fico ali um bocado. (..) E eu vou-me
capacitando e mentalizando que tem de ser assim, porque eu ndo p6-la em
lado nenhum nem a porta de ninguém (como se costuma dizer), nem me
sentia bem em fazé-lo.”

Cuidador C5

“Eu acho que animam sempre... da for¢a e dd estimulo... por exemplo tenho
uma cunhada que tem a mde com Alzeimer e comento com ela que estou
cansada... e ela vai-me dando também algumas indica¢Ges do que acontecia
com ela e diz-me que no inicio também consentia tudo a sua mae mas a
gente tem de se libertar um pouco e evitar que nos deixemos absorver pelas
situacdes e isto confirma aquilo que eu sinto necessidade, o que acaba por
me confortar... saber que hd alguém com o mesmo tipo de sentimentos e
pensamentos. (...) Sim... as vezes digo para a minha irma para irmos ver a
fulanita... vamos a casa da tia sair um pouco e dar uma volta... é isso... mudar
um bocadinho de ambiente para nao estar as 24 horas inserida no mesmo
ambiente porque se ndo o ambiente absorve a pessoa... (...) também tenho a
facilidade de ter computador aqui com internet, e com essa facilidade meto-
me ali um bocado e como o computador me absorve um bocado, acabo por
desligar da situacdo nessas horas mortas... (...) como estou sozinha com ele,
tenho de me ocupar da vida da casa toda e como gosto muito da vida da casa
também tenho sempre coisas para arrumar e para organizar... roupa para
lavar... e isso ocupa-me bastante e porque eu gosto...”

Cuidador C6

“as vezes estou em casa e da-me um desespero e vou a rua, ter com o meu
marido ali ao quintal, vou ali um bocadinho ter com ele... e 13 vou... (...)
enguanto estou ali no computador ndo estou a pensar noutras coisas e acho
que esse tempinho em que estou ali, me faz bem! (...) mas depois as coisas
chegam a um certo ponto em que tem de se enfrentar, porque as coisas para
ela tem de ser feitas.”

Cuidador C8

“e eu vou buscar forgas, ndo me pergunte onde... ndo me pergunte... mas no
outro dia tenho energia para continuar esse dia! Eu também nao sei onde as
vou buscar... mas vou! (..) No principio ndo foi facil, acredite... mas o
organismo habitua-se a luta constante todos os dias... e isso vai l3...”
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Cuidador C9

“Deito-me ali um bocadinho naquela cama... quando ele esta a dormir eu
deito-me ali... que improvisei com um bocado de esponja e descanso... (...) Eu
penso assim: isto nosso senhor deu-me para mim e eu nao tenho outro
remédio sendo abraga-lo!”

Suporte
familiar

Cuidador C1

“fala comigo que eu estou sempre triste. (...) O meu filho vem ca cima e da-
me aquele apoio ... fico mais leve! (...) que muita vez eu estou aqui sozinha e
ela vem (...) O meu filho veio e disse assim: Oh mae... para o pai ndo estar
sempre a cuidar da avé e a virad-la e estar a cuidar dela, eu vou falar com as
enfermeiras. Eu disse-lhe que ndo podia ir |13 e entdo foi ele falar com elas. (...)
Mesmo se é preciso leva-la para o hospital ele trata de a levar ja para o
hospital ou chama a ambulancia (...) mas ndo consigo fazer isto sozinha... vou
chamar a minha filha e ela vem comigo! (...) e ajuda-me nos posicionamentos
(...) sinto-me mais segura com o apoio que eles me d3o.”

Cuidador C2
“ou 0 meu marido fica como foi agora para eu sair e dar uma caminhadazita a
pé... ou fico eu, é sempre assim, ou fica um ou fica o outro!”

Cuidador C4

“E 0 meu marido... o meu marido ajuda-me a vira-la, senta-la... (...)

o meu marido ajuda-me assim... a vira-la, mais nos cuidados mais pesados
porque sempre tem mais alguma forca de bracos que consegue e isso
também ajuda.”

Cuidador C6

“Eu acho que é importante em tudo... desabafo com ele e ele da-me muito
apoio nisso, felizmente! (...) E mesmo nos cuidados a minha mae... esta
sempre a perguntar se preciso de ajuda.”

Cuidador C7

“acabo por conversar muito com a filha dela e conversamos sobre os
cuidados que lhe faco ou que devo fazer... o que é que estd mal e o que devo
melhorar... e este apoio da filha é muito importante para mim, porque é filha
dela e é importante para mim eu saber se estou a fazer bem ou estou a fazer
mal.”

Cuidador C8

“para descargo as vezes de consciéncia a conversa com ela é boa. E 0 meu
confessionario... E um grande apoio, para ter certos tipos de conversas que
ndo da para ter as vezes com ele... é a minha mae! E a minha mie e chega...
funciona aqui um bocadinho como uma estratégia de suporte.. mas um
suporte em muita coisa mesmo...” (..) Eu tenho a minha mde comigo,
felizmente, porque se assim nao fosse ndo sei como seria, ai é que eu nao sei
como havia mesmo de conseguir gerir isto tudo, se ndo tivesse a minha mae a
viver comigo.”
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Cuidador C1
“fui pedir ajuda a assistente social para ver se a colocavam numa casa ai pra
baixo...”

Cuidador C2

“As vezes ensinam a sermos cuidadores, porque eu fui professora e n3o fui
enfermeira... e para esta eu ndo estava preparada... e elas dizem: isto faz-se
assim, aquilo faz-se daquela maneira... é melhor assim... e pronto, vamos
aprendendo. (...) apareceram-lhe nos dois calcanhares e ai eles conseguiram
cicatrizar e ficou impecavel... ficou bom... ndo sei se é pela pele ser mais
grossa ou ndo, mas nunca mais apareceram. (...) Quando eu vejo vir os dois
enfermeiros... € um descanso... € um alivio! (...) E estas ajudas, mesmo a de
enfermagem sé sdo necessdrias porque ela tem estas feridas, se ndo ndo
precisava de nada disso. (...) Se bem que tenho o apoio dos enfermeiros que
vem aqui dia sim, dia ndo (...) tenho o apoio da Santa Casa que vem fazer a
higiene dela. (...) E muito bom! E verdade que a gente vai com o corag¢do nas
maos porque nunca se sabe o que poderd haver e acontecer mas eu acho que
foi muito bom... Até levei os meus netos comigo”

Cuidador C3

“H4 uma equipa de enfermagem que ha 5 ou 6 meses consecutivos, vem
todos os dias. (...) principalmente nessa area em que podem ajudar a curar as
feridas dela porque ai eu ndo sei bem como é que se faz e o que é melhor...
(...) aquilo que eles fazem a minha mae ja me poupam a mim de o fazer...
porque se ndo fizessem eles os curativos e outros tratamentos eu é que os
tinha de fazer, e ai ia ser dificil... (..) Vem fazer de vez em quando a
fisioterapia que também ajuda principalmente porque ja ndo preciso de fazer
posicionamentos nessas alturas. E também as massagens que lhe faz que sado
muito boas... nos bracos e nas pernas... € importante também.”

Cuidador C4

“além do que disse anteriormente que as enfermeiras também vao dizendo
algumas coisas. (...) no meu carro ja ndo da... j4 ndo consigo po-la hd muito
tempo... e eu evito o mais que posso transporta-la e sair com ela de casa. E
para isto, este apoio é fundamental... é fundamental! (...) Mas também esta
equipa de enfermagem que aqui vem é muito boa... comigo e com ela...
portanto isso é uma mais-valia, € uma grande valia nesse aspeto. (...) deixei-a
na S. e até... até ndo foi mau, ndo foi mau.... Deixei-a na C. e gostei... gostei
porque tinha Ia um enfermeiro na altura... o Z. que é 5 estrelas... é 5 estrelas...
eu confiava nele!”

Cuidador C5
“eu sigo depois as instrucdes que elas me deixam: faca desta forma ou faca
daquela...”

Cuidador C6

“Apoiavam-me muito... até fui a uma formacao sobre isto aqui na freguesia
ao lado e é muito importante para me apoiar. (...) se ndo fosse assim eu ndo
conseguia dar-lhe banho todos os dias porque torna-se muito cansativo e eu
estou muito mal da coluna e ndo conseguia... € acho que elas sdo boas no
trabalho que fazem... é um apoio muito bom!”
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Cuidador C7
“os enfermeiros ao fazer os pensos e ja ajudam...e eles também chegam aqui
sempre com uma alegria contagiante...”

Cuidador C8

“estdo-me sempre a informar e eu estou sempre a ver como as coisas
evoluem... explicam-me tudo! (...) so estive no apoio a posicionar porque sdo
sempre os enfermeiros que fazem os tratamentos, pronto...”

Cuidador C9

“Olhe, falei com as enfermeiras para elas virem fazer o penso para ver se isto
ficava bom... e elas vinham todos os dias fazer curativo e depois passou a ser
de oito em oito dias, porque ja estava a ficar melhor. (...) Com a ajuda da
rapariga que vem aqui lava-lo e ela como é alta e forte eu ndo lhe toco a lava-
lo, por isso é uma grande ajuda!”

Relagdo:
Enfermeiro -
Cuidador

Cuidador C1

“elas ja sdo como pessoas daqui... elas ja abrem a porta e entram e tratam
dela (...) eu fico satisfeita, fico contente porque sei que elas estdo sempre ali e
tratam dela e das feridas muito bem... e fico satisfeita porque a minha mae
também fica bem. (...) Sinto-me tranquila, com uma alegria por fazerem isso.”

Cuidador C2
“eu até acho que eles sdo pessoas bem simpaticas e fazem o seu melhor e as
vezes até penso que fazem mais do que aquilo que podem {(...) E eu acho que
é uma grande ajuda, uma boa colaboracdo. E eu ndo queria que este apoio
me faltasse”

Cuidador C3

“Todos eles sdo bons rapazes... trabalham muito bem, apesar do tanto
trabalho que tem para cumprir é compreensivel que ndo possam fazer mais e
estar mais tempo aqui.”

Cuidador C4
“ . . 7 . ~ .

Olhe, esta equipa que vem aqui é excepcional.... Sdo todas muito boas (...) eu
se calhar preferia que tirassem uma notinha mais abaixo e melhorassem na
disponibilidade e no gostar... porque eu valorizo mais as relagées humanas...
muito mais...”

Cuidador C8

“Integram... integram-me algumas! Certas pessoas sim, outras nem me
comunicavam o que estavam a fazer e o tratamento que estavam a fazer. (...)
tdo rapido, tdo rdpido que nem estdo a acabar de fazer o penso e ja estdo a
apitar a porta a indicar que estdo a espera delas... muitas vezes o penso até
ficava mal fechado... e acho que isso esta muito mal feito!”

Cuidador C9

“N3do tenho nada a apontar a elas, porque elas tem sido um bom apoio. (...)
Sdo importantes porque eu fico animada.. falam comigo, fazem-me
companhia e dao-me forca... e estdo sempre atentas a ele e aquilo que ele
tem.... (...) ainda hoje me disse que se precisasse de alguma coisa que era so
ligar... e isso anima-me, deixa-me mais tranquila!”
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DIMENSAO: O que promove a (in)satisfacdo nos cuidados

Unidades de Registo

Cuidador C1

“eu quando chego ao pé dela, da-me aquela forgca para eu lava-la depressa, vesti-la pentea-la,
posiciona-la, cuidar da cama dela para vé-la bem! (...) eu fico mais confortada porque eu sento-
me ali ao pé dela ou as vezes estou aqui na mdaquina, mas sinto que ela gosta e que ela esta
bem! Ja fico mais satisfeita porque é com os meus cuidados. (...) Isso.. eu digo-lhe a elas que
estdo a ficar boas... muito boas! Quando as outras cicatrizaram eu fiquei muito contente.”

Cuidador C2

“E também quando lhe pergunto se Ihe doi alguma coisa e ela me responde que ndo (...) Olhe...
pensar que lhe estou a retribuir aquilo que ela ja me fez... é o que eu penso... muitas vezes
digo: olha ela também ja fez... para eu ir trabalhar ela é que ficava aqui em casa a cuidar dos
meus filhos e dava-me uma grande ajuda.... E este sentimento de retribuicdo”

Cuidador C3

“Quando tem menos dores ou nenhumas... (...) aqui tenho de ser eu... ou porque gosta ou
porgue a sento bem sem lhe causar dor na ferida. (...) quando ela se sente bem... quando ela
esta contente é a parte mais interessante para mim! (...) Sim... gosto muito de cuidar dela se
nao ndo a tinha aquil!”

Cuidador C4

“E eu tenho a minha mae agora... ndo sei se vou té-la sempre... portanto se eu a tenho agora,
vou ter de aproveitar agora este resto dela e tenho que |he dar o que mais ninguém pode dar...
o resto logo se vé.. um dia de cada vez... (...) E é isto... ela faz parte da minha vida, da minha
qualidade de vida... e do meu bem estar. (...) Eu para jad sou uma pessoa muito positiva... eu
tento ver... eu tento ver sempre o positivo da coisa.”

Cuidador C5

“e eu tenho notado que... que tem sido benéfica esta presenca porque sei que a nivel de
alimentacdo esta cuidado, sei que a nivel de higiene também (..) dd& uma certa paz e
serenidade porque estou convicta de que estou a fazer aquilo que deveria fazer e sabendo
como o0 meu pai estava antes e sabendo que ele estava nestas condi¢des”

Cuidador C6

“também penso ndo quero que ela se va.... e é isto que me da forca também! (...) tudo para
ver se ajudava... e conseguiu ajudar porque elas eram muito grandes e aos poucos deram em
diminuir e agora quase que sé tem uma protecc¢do. (...) sempre gostei de ver as feridas dela se
estavam a melhorar ou ndo, porque o que eu queria era que elas melhorassem e ficassem
boas... (...) 0 que eu queria mesmo era que a ferida melhorasse... e gracas a Deus esta quase
quase fechada... e sinceramente... nunca esperei... nunca esperei!l Mas ainda bem... e eu estou
muito contente! (...) Sinto-me bem porque estou a fazer aquilo de vontade... nunca teve um dia
que fosse ter com ela contrariada, sempre fui com vontade e fago-lhe sempre as coisas com
muita vontade. Por exemplo ha noites em que estou mais acordada, pego e vou para a beira
dela... ver se estd bem. Eu acho que neste momento, eu estou-lhe a fazer a ela aquilo que ela
ja me fez a mim... sé que ela é em ponto maior.”

Cuidador C7
“eu sentia-me muito bem por saber que estava a cuidar dela e a fazé-la sentir bem. (...) eu
penso que estou a ajudar alguém que precisa de mim... que estd muito dependente de mim
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(...) a forca que me da é pensar que ela precisa mais do que eu e eu tenho de ter forcas para a
ajudar a ela. (...) E eu depois também gosto de antes de sair da beira dela, lhe perguntar se fica
bem ou se |he falta alguma coisa, para me tranquilizar. E com esta recompensa e gratificacao,
eu até costumo dizer: o dinheiro posso perdé-lo mas esta parte eu ja ndo a perco. (..) O
agradecimento dela é que me faz sentir bem... o que me enriquece muito é ela sentir-se bem. E
este sentimento dela passa para mim... e o fato de me dizer: que nunca te falte nada... ndo
sabes o alivio que me das... ainda bem que o fazes... e isto para mim é gratificante! (...) E
também ¢é gratificante porque é preciso insistir com ela para que ela ndo figue na cama,
porque se fosse por ela ja estava acamada... mas é gratificante quando chega aqui alguém e me
diz que ela estd com boa aparéncia... ninguém diz que ela esta doente... a gente olha paraelae
sente-se reconhecida pelo trabalho e pelos cuidados. (..) tem remuneragdo que recebo,
porque estou aqui mas ganho o meu ordenado (...) Eu pelo menos ndo encontro palavras para
dizer aquilo que eu sinto depois de sair da beira dela... saio preenchida! E sé por isso vale a
pena (...) Muito sinceramente, depois de Ihe prestar cuidados, é muito mais aquilo que eu fui
buscar com ela do que aquilo que eu fui-lhe levar!”

Cuidador C8

“para mim, ver o meu marido bem, é a coisa mais importante agora e eu noto que quando esta
tudo bem com ele, ele esta bem. (...) Agora deixou-me sem palavras... o que é que me faz bem
como cuidadora?! ... Nao sei (...) quer dizer... faz-me bem porque... sabe as vezes é bom
receber uns... elogios (...) uns carinhos que... antes de isto acontecer se calhar ndo tinha! E
triste, ndo é?!... ouvir certas coisas que... agora ouco e antes ndo ouvia... e faz-me pensar que la
esta... agora com estes elogios da para sorrir... mas mesmo aquele sorriso instantaneo... (...)
havia alturas em que ndés vamos vendo o que esta a ficar melhor... a melhorar e o que estd a
piorar e as enfermeiras que vinham aqui diziam: hoje estd melhor e eu respondia: pois estd! Ja
eu tinha reparado que isto estava melhor (...) isto € uma valorizagdo da minha pessoa! Ha
coisas que ndo sao faceis de explicar... eu gosto de ser a cuidadora dele, gosto! Cansativo, mas
gosto! Nao digo mais porque gosto!”

Cuidador C9
“Gracas a deus que agora a ferida estd mesmo a curar... € um descanso...”
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