https://doi.org/10.6063/motricidade.33968
Artigo Original

Ser Cuidador Informal em Cuidados Paliativos

Being an Informal Caregiver in Palliative Care

Titulo curto: Ser Cuidador Informal em Cuidados Paliativos

Maria da Graca Duarte 1", Telma Alves " 23, Carla Ribeirinho " 4°, Sonia Alves '3

! Agrupamento de Centros de Salde do Baixo Tamega

2 Camara Municipal de Sintra, Sintra, Portugal

% Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas, Universidade de Lishoa, Lisboa, Portugal
# Universidade de Lishoa, Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas,

> Centro de Administragdo e Politicas Publicas, Lisboa, Portugal

* E-mail: gracaafonsocosta@gmail.com
Conflitos de interesse: Nada a declarar. Financiamento: Este trabalho é financiado por
fundos nacionais através da FCT — Fundacdo para a Ciéncia e a Tecnologia, 1.P., no ambito do

Projeto UIDB/00713/2020.

Recebido: 15/12/2023. Aceite: 25/01/2024.


https://orcid.org/0009-0009-1066-3127
https://orcid.org/0000-0002-3413-4504
https://orcid.org/0000-0003-2631-2347
https://orcid.org/0009-0001-7799-3165

RESUMO

Este estudo teve como objetivo compreender as percepgdes (dificuldades, necessidades,
repercussdes positivas e negativas, estratégias utilizadas e momentos significativos) de quem
é cuidador informal de pessoas em cuidados paliativos e em fim de vida. Foi aplicado um
inquérito por questionario online, tendo sido obtidas 70 respostas. Os dados recolhidos foram
alvo de tratamento quantitativo e qualitativo, e os resultados revelam que a maioria dos
inquiridos sdo portugueses, do sexo feminino, com idade média igual ou superior a 54 anos,
elevadas habilitacBes literarias, tendo-se tornado cuidadores face a doenca grave ou
dependéncia de um familiar. Os resultados demonstraram que cuidar tem condi¢cdes comuns,
mas revelam que é um processo Unico, influenciado por mdltiplas variaveis, entre as quais o
suporte percebido. Tratando-se de cuidados em final de vida, representam uma maior
sobrecarga sobre os cuidadores, embora cuidar seja um processo dindmico, no qual interagem
fatores facilitadores, protetores e outros dificultadores, estratégias adaptativas, dependendo dos
recursos individuais, quer da pessoa cuidada, quer do cuidador, bem como de outros
determinantes em salde e suporte social, assim como o sentido de propdésito, abnegacao e

utilidade experienciada pelo cuidador.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, cuidar, cuidadores informais.



ABSTRACT

This study aimed to understand the perceptions (difficulties, needs, positive and negative
repercussions, strategies used and significant moments) of informal caregivers of people
undergoing palliative and end-of-life care. An online questionnaire survey was administered,
obtaining 70 responses. The data collected were subject to quantitative and qualitative analysis.
Data revealed that the majority of respondents are Portuguese, female, with an average age
equal to or greater than 54 years, with high education and educational qualifications, having
become caregivers in the face of a family member's severe illness or dependence. The results
show that caring has common conditions but reveals a unique process influenced by multiple
variables, including perceived support. In the case of end-of-life care, they represent a greater
burden on caregivers, although care is a dynamic process in which facilitating, protective and
other hindering factors interact, adaptive strategies, depending on individual resources, whether
of the person being cared for, or of the caregiver, as well as other determinants of health and
social support, as well as the sense of purpose, selflessness and usefulness experienced by the

caregiver.
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INTRODUCAO

Sendo o final de vida um processo intrinseco a natureza humana, ndo deixa de ser um desafio
para quem cuida e tem inerente a exigéncia de gestdo das varias etapas e dinamicas que lhe
estdo associadas (Ribeirinho & Fundacdo Aga Khan Portugal, 2022). O fim de vida e o
processo de passagem sdo momentos intensos, quer para o doente, quer para a sua familia,
cuidadores e profissionais, causando, frequentemente, sentimentos de sobrecarga emocional.
Desde meados do século XX, o cuidado em fim de vida tem vindo a ser reconhecido
socialmente como um processo complexo que exige agentes especializados que tenham uma
visdo das diferentes dimensBes implicadas nas circunstancias da morte, nomeadamente, a
pessoa doente e a sua familia. A atencdo tem recaido, principalmente, na garantia e
reconhecimento da necessidade de respeitar a dignidade da pessoa doente que esta no fim de
vida (Carcer, Gémez, Salas & GOomez-Batiste, 2016), alargando também o foco para a familia

e cuidadores.

Cuidar pressupde, quer uma disposi¢éo, quer uma atividade, que se consubstancia em processos
que envolvem pelo menos um cuidador e uma pessoa cuidada, cada um com a sua prépria
identidade. Trata-se, deste modo, de um processo relacional, ““ pois ¢ uma a¢ao voltada para o

outro, geralmente com o objetivo ultimo de promover o seu bem-estar” (Sdo José, 2016, p. 68).

Os cuidados paliativos envolvem uma abordagem interdisciplinar especializada e humanizada,
que visa intervir no sofrimento de pessoas que estéo a passar por doengas graves, avangadas ou

irreversiveis, atendendo também as necessidades das suas familias e cuidadores (Neto, 2017).

N&o obstante a dificuldade de definicdo, é assumido pelo Eurocarers (2020) que o termo

prestador de cuidados informais estd associado aos cuidados prestados por um conjunto de



pessoas, quer tenham ou néo relacdo de parentesco com a pessoa cuidada, tais como parentes,

cdnjuges, amigos e outros.

No contexto portugués, os cuidadores informais tiveram reconhecido o seu estatuto juridico,
nomeadamente a funcdo de cuidar e a de prestar cuidados, muito recentemente, através da Lei
n.2 100/2019, que define o Estatuto do Cuidador Informal, a qual reconhece dois tipos de
cuidadores: o cuidador informal principal e o cuidador informal ndo principal (2019). Esta lei
ndo abrange os cuidadores informais sem relacdo de parentesco com a pessoa cuidada, ndo 0s
assumindo como sujeitos de direitos ao abrigo deste estatuto. Constata-se, no entanto, a
existéncia de cuidadores sem relacdo de parentesco, que cuidam de pessoas em situacdo de
dependéncia, identificadas na literatura como amigos, vizinhos e voluntarios (Eurocarers,

2020; Teixeira et al., 2017).

Os cuidadores informais sdo pessoas que cuidam, baseando-se numa relacdo informal, sem
formacdo profissional prévia, sem vinculo contratual e sem qualquer remuneragao.
Desempenham também uma funcdo crucial na salvaguarda dos direitos das pessoas que
beneficiam dos seus cuidados, bem como no respeito aos principios éticos da vida. Além disso,
atuam como um elo com a estrutura formal dos sistemas sociais e de salde (Teixeira et al.,
2017). Cabe ao cuidador informal o desempenho de diversas tarefas que implicam
conhecimento e técnicas especificas, nomeadamente a realizacdo de atividades quotidianas, a
resolucdo de problemas, véarias tomadas de decisbes, bem como tarefas que requerem

competéncias de comunicagdo e organizagdo (Schumacher, Beck and Marren, 2006).

Ao assumir esse papel, a maior parte dos cuidadores ndo possui experiéncia prévia, o que

amplia os riscos de enfrentarem sobrecarga emocional, fisica, social e financeira.

Apesar da aprovacao do Estatuto do Cuidador Informal, o Movimento Cuidar dos Cuidadores

Informais, em 2021, levou a cabo um estudo que revelou que apenas 40.9% dos cuidadores



tinham conhecimento do estatuto e que cerca de 81,3% referiu que 0s apoios sdo
insuficientes.As principais dificuldades e desafios associados ao papel de cuidador informal
prendiam-se, entre outros, com o apoio emocional e psicologico (64,6%), com apoios sociais,
nomeadamente, apoios do Estado, associaces ou do proprio estatuto do cuidador (59,1%), ou
falta de formacao e capacitacdo do cuidador informal (51,8%). No mesmo estudo, que reuniu
1133 respostas, verificou-se que a grande maioria, 86,6%, sdo do género feminino e a maioria

tinha mais de 55 anos, correspondendo a 47,8% da amostra (MCCI, 2021).

No que concerne aos aspetos positivos associados ao ato de cuidar, na sua pesquisa,
Sommerhalder (2001) identificou varios sentimentos experienciados pelos cuidadores, entre
eles, a percecdo de crescimento pessoal e de realizacdo, bem como o facto de se sentirem
orgulhosos e mais capazes para enfrentar desafios. Foi também referido um melhor
relacionamento interpessoal (tanto com o doente dependente, como com outras pessoas), 0
aumento do significado da vida, assim como sentimentos de prazer, satisfacdo, retribuicao e

bem-estar com a qualidade do cuidado prestado.

Situado no escopo destas preocupacBes, mas de forma mais focalizada nos cuidadores
informais em cuidados paliativos e em fim de vida, este artigo teve como ponto de partida uma
investigacao desenvolvida no &mbito de uma Comunidade de Préaticas em Cuidados Paliativos,
apresentada parcialmente nas | Jornadas Para uma Humanizacdo em Cuidados Paliativos, que
decorreu no Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas — Universidade de Lisboa, em

outubro de 2022.

A investigacao teve como objetivo compreender as percepg¢des dos cuidadores informais em
cuidados paliativos e em fim de vida, caracterizando-0s, primeiramente, sdcio

demograficamente. Numa segunda e terceira dimensdes o estudo recaiu sobre questbes mais



subjetivas, nomeadamente, as circunstancias em que se tornaram cuidadores e as perce¢des dos

mesmos sobre a vivéncia de cuidar de uma pessoa em cuidados paliativos.

METODO

Neste estudo de natureza exploratdria, optou-se por uma metodologia predominantemente

quantitativa, através da aplicacdo de um inquérito por questionario.

Amostra

O estudo dirigiu-se a populacdo em geral, residente em Portugal continental e ilhas, e maiores
de 18 anos, cuidadores informais no momento da resposta ao inquérito por questionario, ou

que ja o tivessem sido em algum momento.

Foram obtidas 70 respostas validas (60 cuidadores do sexo feminino e 10 do sexo masculino).
Os participantes no inquérito sdo na totalidade residentes em Portugal continental. Dos 70
inquiridos, 68 possuem nacionalidade portuguesa, sendo dois de nacionalidade estrangeira

(uruguaia e brasileira).

Instrumentos

Com o objetivo de compreender as vivéncias dos cuidadores informais e as suas experiéncias,

foi construido um questionario com 17 questfes (fechadas, abertas e mistas), que se organizou



em trés partes: (1) dados sociodemogréficos; (2) circunstancias e contexto de cuidado; (3) e

percecdo dos cuidadores sobre a experiéncia de cuidar.

A primeira parte do questionario incidiu nos dados sociodemogréaficos, nomeadamente sexo,
idade, estado civil, habilitacdes literarias, nacionalidade e profissdo. A segunda dimenséo do
questionario foi relativa a questdes relacionadas com as circunstancias em que os inquiridos se
tornaram cuidadores; o tipo de relacdo com a pessoa cuidada; as necessidades e preocupacoes
sentidas pelo cuidador; se fizeram alguma formacao especifica para cuidar; e se recorreramo a
alguma rede de suporte. Por fim, na terceira parte do questionario, as questées procuraram
averiguar as percec6es dos cuidadores sobre a vivéncia de cuidar de uma pessoa em cuidados
paliativos, nomeadamente através de questdes relacionadas com o0s sentimentos ligados ao
processo de cuidar; as dificuldades sentidas, o seu significado e impacto; as estratégias que
utilizaram no decorrer do tempo; 0 momento mais significativo na experiéncia de cuidar; e

quais foram as aprendizagens mais importantes que retiraram dessa experiéncia.

Os participantes prestaram previamente o consentimento informado, sendo informados do
objetivo da investigacdo e salvaguardadas todas as questdes éticas de anonimato. Importa

realcar que ndo foram identificados conflitos de interesses nesta investigacao.

Procedimentos

O questionario foi elaborado pela equipa de investigacdo, de forma a que permitisse aferir as
percepcdes e experiéncias dos cuidadores. Foi enviado por e-mail e por outros canais digitais
(Facebook, Whatsapp) para cuidadores de pessoas em cuidados paliativos e/ou em fim de vida,

através dos contactos profissionais e pessoais dos membros da Comunidade de Prética. Foi



respondido online via Google Forms, diretamente pelos cuidadores, tendo estado disponivel

durante dois meses, entre 2 de agosto e 5 de outubro de 2022, e obtidas 70 respostas validas.

Analise Estatistica

Os dados recolhidos foram alvo de tratamento quantitativo (analise estatistica descritiva
simples através de Excel) e qualitativo (analise de conteddo temaética). A primeira parte do
questionario era composta de questdes fechadas ou mistas, tendo os dados sido inseridos numa
base de dados em Excel e posteriormente analisados de forma descritiva. As questdes abertas,
por sua vez, foram exploradas através de um processo de analise de conteudo, procurando aferir
os significados atribuidos pelos inquiridos a sua acdo de cuidar-designadamente sobre as suas

percepcOes, necessidades e dificuldades no processo de cuidar.

RESULTADOS

A maioria dos cuidadores tem mais de 54 anos (47,1%), a faixa etaria dos 45 aos 54 anos
constitui 34,3% dos cuidadores e 14,3% tém entre 35 e 44 anos. Os cuidadores com idades
compreendidas entre os 25 e 34 anos sdo a faixa etaria menos representativa. Relativamente ao
estado civil, 55,7% dos cuidadores sdo casados ou vivem em unido de facto, sendo que 20%

sdo divorciados e 18,6% viuvos.

Relativamente as habilitacdes literarias, 44,3% dos cuidadores possuem 0 ensino superior,
41,4%, 0 ensino secundario e 0s que possuem o ensino basico representam 12,9% do total dos

inquiridos.



Quanto as profissdes, a maioria dos inquiridos (39,3%) sdo profissionais de educacao,
engenharias, profissionais de salde ou terapias. Em relacdo aos restantes inquiridos: 13,1%
exercem profissdes administrativas; 13,1% classificam a sua profissdo como cuidadores;
11,5% sdo reformados; 8,2% séo trabalhadores ndo qualificados; 8,2% desempenham outro
tipo de profissfes ndo discriminadas; e 6,6% desempenham func¢des relacionadas com cuidados

pessoais e similares.

Circunstancias e contexto do cuidar

Quando questionados sobre as circunstancias em que se tornaram cuidadores, as respostas
dividiram-se em dois grupos, um relacionado com a existéncia de uma doenca crénica, e outro
com a dependéncia do familiar a quem é prestado o cuidado. Em relacdo a necessidade de apoio
por doenca crénica do familiar, 28,6% dos cuidadores reportaram que a dependéncia estava
relacionada com um quadro de deméncia, 19% referiram situacdes de paralisia cerebral, 19%
acidente vascular cerebral, 14,4% doenca oncoldgica e 4,3% por dependéncia decorrente de
diagnosticos de esclerose lateral amiotrofica. Cerca de 14,3% ndo apontaram a causa. Quanto
as circunstancias relacionadas com a dependéncia do familiar, 55,9% dos inquiridos referiram
a maior dependéncia ou o envelhecimento como principal motivo de se terem tornado
cuidadores informais, 23,5% descreveram circunstancias de doenca ndo especificada, 11,8%

situac@es resultantes de acidentes ou cirurgias (8,8%).

No que diz respeito a relagdo com a pessoa cuidada, constatou-se que a totalidade dos
inquiridos s&o familiares, sendo que 47 cuidadores coabitavam com a pessoa cuidada, 18 ndo

viviam na mesma casa, e apenas 5 inquiridos residiam ocasionalmente com a pessoa cuidada.

Em relacdo as principais necessidades ou preocupagfes sentidas, a maioria dos cuidadores

(32,9%) assinalou como maiores dificuldades o apoio com cuidados basicos, tais como higiene



e alimentacdo, cerca de 29,4% destacou as questdes de mobilidade e 27,1% apontou as
dificuldades de apoio médico e acompanhamento a consultas. Uma percentagem de 5,5%

referiu dificuldades de sociabilizacdo e 3,5% afirmou que sentiu falta de apoio emocional.

Relativamente a existéncia de formacdo especifica para cuidar, 83,3% dos inquiridos nédo
fizeram formacdo, verificando-se que do total dos inquiridos, cerca 61% dos cuidadores

sentiram necessidade de formacéo.

Sobre a existéncia de alguma rede de suporte durante o processo de cuidar, 49% respondeu que
ndo teve e apenas 21% respondeu afirmativamente. Sobre os meios utilizados para o apoio,

verificou-se que a maioria dos cuidadores recorreu a familia e amigos.

Percecao sobre a experiéncia de cuidar

Quando solicitado aos cuidadores que qualificassem a experiéncia de cuidar, 34,8% considerou
que foi positiva, e 30,4% revelou uma posicdo neutra. Cerca de 18,8% referiu que foi ou é
muito positiva e, finalmente, os restantes inquiridos mencionaram que foi uma experiéncia

negativa ou muito negativa.

Ao serem questionados sobre quais 0s sentimentos associados ao ato de cuidar, os cuidadores
referiram sentimentos negativos, tais como cansaco fisico e psicolégico, sentimentos de
impoténcia, desgaste e sobrecarga, ansiedade, medo e preocupacdo, anulacdo e duvidas,
desmotivacdio e o0 ndo saber como agir. Foram também referidos relatos de
esgotamento/burnout, tristeza e depressdo, assim como sentimentos de frustragdo por
considerarem ndo conseguir assumir o papel de cuidador da forma que desejavam. Estes relatos

expressam que a vida dos cuidadores informais de pessoas em situa¢tes de doengas graves ou



terminais e em cuidados paliativos é afetada, tal como a vida dos doentes a quem prestam

cuidados.

Alguns cuidadores encaram essa responsabilidade como um sacrificio substancial, devido ao
consideravel investimento de tempo e recursos pessoais, emocionais, espirituais, sociais e
financeiros envolvidos. Por outro lado, outros cuidadores assumem o cuidar como uma béncéo,
uma experiéncia irrepetivel envolta em transformacdo e amor. Foram ainda mencionadas
experiéncias positivas que implicaram sentimentos de utilidade e forca, bem como que esta
vivéncia ajudou ao desenvolvimento de uma maior valorizacao da vida, ou a descoberta de que

se nasceu para cuidar.

Em relacdo as dificuldades sentidas pelos cuidadores, nomeadamente no que concerne ao seu
significado e impacto, foram mencionadas dificuldades relacionadas com a propria prestacao
de cuidados, com a relacdo com a pessoa cuidada, dificuldades econémicas, dificuldades
relacionadas com a conciliacdo da vida pessoal/familiar/profissional, assim como desafios que
se prenderam com a relacdo com os profissionais, com as instituicGes ou com os apoios. Para
alguns inquiridos, o confronto com a imprevisibilidade do futuro representou também uma

dificuldade.

No que diz respeito a falta de preparacdo/formacdo para prestar cuidados, 0s inquiridos
revelaram dificuldades devido ao desconhecimento sobre onde e a quem pedir ajuda. A falta
de preparacdo refletiu-se também na inseguranca em relacdo a prestacdo de cuidados,
nomeadamente no medo de ndo conseguir estar a altura das suas necessidades devido ao
cansaco fisico e psicoldgico. Os desafios relacionados com a falta de preparacdo ou formacéo
para prestar cuidados também foi referido relativamente aos cuidados de higiene e conforto, a

possibilidade de ter de prestar cuidados mais especificos, como a mobilizagdo de um doente



acamado, ou até mesmo no facto de existirem desafios relacionadas com o ndo ter uma casa

adequada a prestacdo de cuidados.

No que concerne as estratégias utilizadas pelos cuidadores, foram referidas solucgdes
relacionadas especificamente com a prestacdo de cuidados, com a familia/amigos, com o
autocuidado e também foi referido o recurso a apoio profissional ou institucional. Alguns
inquiridos procuraram formacao especifica que os dotasse de mais competéncias, bem como
conhecimento relacionado com a doenca da pessoa cuidada. Para facilitar a prestacdo de
cuidados, os familiares mencionaram ainda outras estratégias como a organizacdo da
medicacdo, adaptacdo do domicilio e a aquisicdo de produtos de apoio. Em relacdo a pessoa
cuidada, foi mencionada a necessidade de maior estimulacdo e de comunica¢do sobre o
processo que estavam a viver. Sobre o recurso a familia e amigos, os cuidadores indicaram que
a estratégia utilizada foi pedir mais apoio, implicando-os na gestao e prestacdo dos cuidados.

Recorreram, também, em algumas situaces, a rede de vizinhanca.

No plano do autocuidado, foi referido o recurso a praticas como o Reiki, 0 Mindfulness, ou
outras técnicas de respiracdo, treino de pensamento positivo e de aceitacdo. Alguns cuidadores
mencionaram um maior investimento no seu desenvolvimento pessoal e espiritual, bem como

a importancia de encontrar tempo para si mesmo, nomeadamente através de hobbies.

Em relacéo as estratégias relacionadas com o apoio de profissionais, os cuidadores referem ter
recorrido a enfermeiros, psicélogos ou outros profissionais qualificados. Indicaram, também,
a necessidade de contratacdo de outros colaboradores ou o recurso ao Servigo de Apoio

Domiciliario.

Quando questionados sobre qual foi 0 momento mais significativo na experiéncia do cuidar, 0s
cuidadores indicaram momentos relacionados com o cuidado prestado a pessoa doente, com o

préprio cuidador, com acontecimentos criticos e com o processo da morte. No que se refere a



prestacdo de cuidados, a maior parte dos inquiridos apontou os momentos da higiene pessoal,
a percecao de “dever” cumprido, e o sentimento de soliddo e de isolamento. Realgaram ainda
a tomada de consciéncia da dependéncia do seu familiar e da irreversibilidade do quadro
clinico, bem como o facto de sentirem que seria importante passar mais tempo com a pessoa
cuidada. Os cuidadores mencionaram também como o acontecimento mais significativo o
processo de morrer e 0 momento da morte. Nas palavras dos cuidadores, foi importante “a fase

final da vida”, ou “poder estar ao lado da pessoa cuidada quando partiu”.

Relativamente as aprendizagens mais significativas realizadas pelo cuidador, estas podem ser
agrupadas em trés categorias: aprendizagens existenciais, aprendizagens relacionadas com o
facto de ser cuidador e aprendizagens atravées de uma reflexao sobre o estado dos cuidados. As
aprendizagens existenciais verificam-se nos relatos que mencionaram: a inevitabilidade da
morte e a consciéncia da propria finitude, a decisdo de mudar o rumo da propria vida, a
importancia do amor incondicional e a importancia da compaixdo e da empatia, encarando de
maneira diferente a forma como o pais trata as pessoas idosas e as pessoas em situacdo de
dependéncia. No ambito das aprendizagens decorrentes do facto de se ter tornado cuidador,
constata-se que, depois desta experiéncia, houve uma consciéncia de que se tornaram mais
fortes, mais resilientes, mas também sobre a importancia do autocuidado. Relativamente a
reflexdo que alguns cuidadores fizeram sobre o estado dos cuidados, foram mencionados
comentarios como o facto de o Estado ndo apoiar quem cuida e quem € cuidado; a desilusédo
em relacdo ao Estatuto do Cuidador Informal; a falta de apoios econdmicos, psicoldgicos; a
falta de formac&o e de informacéo; e a urgéncia em alterar a percepcdo social negativa acerca

das pessoas idosas e/ou em situacdo de dependéncia.

Apesar de se ter constatado que a maioria dos registos reportam o impacto de momentos dificeis

no processo do cuidar, a experiéncia da realizagdo pessoal, moral, civica e espiritual na entrega



no cuidado ao outro tambeém esta patente. Isso reflete-se, nomeadamente, no facto de os
inquiridos referirem o amor que recebem da pessoa que cuidam, a auto descoberta de novas

capacidades ou o reconhecimento.

DISCUSSAO

Assumir o papel de cuidador informal de uma pessoa em final de vida e/ou em cuidados
paliativos pode ser muito desafiante, especialmente se o cuidador informal néo tiver o devido
suporte e/ou formacéo para o efeito. A prestacdo de cuidados neste ambito tem inerente um
esforco mental, fisico, psicoldgico e emocional e ser cuidador implica, muitas vezes, o
desempenho de tarefas dificeis e complexas. Neste sentido, foi evidente o reconhecimento de
que a relacdo de cuidados se baseia na interdependéncia e reciprocidade, podendo ser tanto
negativa, quanto positiva (Sdo José, 2016; Fonseca, 2008). Desta forma, ha cuidadores que
demonstraram sentimentos de impoténcia diante da dor da pessoa cuidada, enquanto outros
assumiram a consciéncia de que podem ser Gteis ha minimizacdo do sofrimento (Cunha, Freitas
& Oliveira, 2011) e, simultaneamente, encontrar um sentido para a sua propria vida. Neste
contexto em particular, a vivéncia deste tipo de processos tem inerente em si a tomada de
consciéncia da sua propria finitude (Azevedo, 2016). Ao se confrontarem com esta realidade
tdo desafiante e complexa, € natural que muitos cuidadores ndo se sintam preparados para lidar
com as questOes relacionadas com a morte, uma vez que existe, muitas vezes, a percegédo de
que o processo de finitude representa fracasso ou impoténcia (Kovacs, 2008; Percival &

Johnson, 2013).

Durante o processo de cuidar, podem emergir, assim, varios sentimentos experienciados por
parte dos cuidadores de doentes em fim de vida, nomeadamente a tristeza, a raiva, sentimentos

de culpabilidade ou ansiedade. Fruto das diversas alteracdes e reconfiguragdes da sua vida com



que sdo confrontados, bem como das novas exigéncias e obriga¢des, como, por exemplo, uma
nova organizacao do seu quotidiano ou o assumir de multiplos papéis, os cuidadores podem
vivenciar momentos de grande intensidade e sentimentos contraditorios. Estas evidéncias
corroboram o pressuposto de que o trajeto de cada doente e da pessoa que cuida € Unico e
incomparavel e dependem de mecanismos individuais de percepcao, controle e expressao, e de
outros fatores exdgenos, entre os quais, fatores sociais, econémicos, materiais, culturais,

ecologicos e espirituais.

Neste estudo, a este proposito, foi evidente o sentimento de desinvestimento percebido pelos
cuidadores em relacdo as politicas, servicos e apoios sociais e de salde a que estdo sujeitos.
Decorre, assim, deste estudo, o reforco do proposto por Batista & Sapeta (2023), isto é, a
necessidade de um maior investimento em redes de apoio domiciliario, de equipas comunitérias
paliativas de continuidade de cuidados e outras que apoiem os doentes e familias nas atividades

diarias, e diminuem a sobrecarga do cuidador.

Apesar de se ter constatado que a maioria dos registos reportam o impacto de momentos dificeis
no processo do cuidar, verifica-se que a experiéncia de realizacdo pessoal, moral, civica e
espiritual na entrega no cuidado ao outro também esta patente. Isso reflete-se, nomeadamente,
no facto de os inquiridos referirem o0 amor que recebem da pessoa cuidada, a auto descoberta

de novas capacidades ou o reconhecimento.

Outro aspeto muito expressivo, e que corrobora varios estudos na area dos cuidados informais
(embora ndo especificamente na area dos cuidados paliativos), decorre de a maioria dos
inquiridos neste estudo ser do sexo feminino. Apesar de estarmos perante uma amostra
reduzida, sdo corroboradas as constatagOes presentes no estudo de Maciel et al (2021). Na

investigacdo em causa, verificou-se a presenca maioritaria da figura feminina como



protagonista da prestacdo de cuidados, continuando a verificar-se que a mulher é culturalmente

atribuido o papel de cuidar.

Limitagdes, potencialidades do estudo e possiveis sugestdes para futuras
investigacoes

Atendendo a complexidade do tema deste estudo e as suas multiplas dimensdes, 0 mesmo teria
beneficiado de uma amostra mais extensa, nomeadamente através de uma divulgacdo mais
ampla, deixando-se, a este nivel, duas hipéteses futuras de investigacdo (passiveis de serem
agregadas numa Unica): i) abrangéncia de uma amostra mais extensa tendo em vista uma maior
cobertura geogréafica do estudo que permitisse 0 cruzamento entre zona do pais onde residem
os cuidadores e as redes de suporte formais de que dispdem, analisando a correlacdo entre estes
dois indicadores e 0s seus impactos no ato de cuidar; ii) de uma abordagem de natureza mais
qualitativa e compreensiva, através de entrevistas semi estruturadas diretas com os cuidadores,
onde fosse possivel captar de forma mais aprofundada as suas percepc¢des sobre o que é ser
cuidador em cuidados paliativos, captando com maior profundidade as suas narrativas.
Destaca-se como potencialidades deste estudo a importancia de dar voz e visibilidade a quem
cuida, as suas percepcdes, dificuldades e potencialidades, bem como as aprendizagens mais
significativas relatadas pelos cuidadores. A andlise do conjunto destas percepcbes € um
importante contributo para trazer ao debate a reflexdo académica, no sentido de poder alimentar
a concecdo e operacionalizacdo de politicas publicas que desenvolvam estratégias e redes de
suporte, tornando assim o mais positiva possivel a experiéncia da prestacdo de cuidados nesta

fase tdo complexa da existéncia humana.



CONCLUSOES

Este estudo de natureza exploratdria, tinha como objetivo compreender as percepcdes de quem
cuida de pessoas em cuidados paliativos e em fim de vida, especificamente dos cuidadores
informais, caracterizando-os sociodemograficamente, as circunstancias em que se tornaram
cuidadores e as percecdes dos mesmos sobre a vivéncia de cuidar de uma pessoa em cuidados
paliativos. Dos 70 respondentes - 60 homens e 10 mulheres — a totalidade era cuidador informal
de um familiar, quase 50% tinham mais de 54 anos, e a mesma percentagem tinha habilitacGes
literarias superiores, com profissdes diferenciadas. Os principais motivos pelos quais se
tornaram cuidadoras foram a situacdo de doenca e/ou dependéncia de um familiar. A tarefa de
cuidar situa-se maioritariamente nas atividades de vida diaria (basicas e instrumentais), bem
como o acompanhamento a consultas e outros locais. Uma maioria significativa (80%) teve
formacdo especifica para cuidar, ja depois de se ter tornado cuidador e quase metade dos
inquiridos ndo tem qualquer rede de suporte. No que diz respeito a percecao da experiéncia de
cuidar, cerca de um terco dos cuidadores considera-a positiva, outro terco, neutra, situando-se
os restantes inquiridos nos outros dois extremos (muito positiva ou muito negativa). Os
sentimentos vivenciados neste processo sdo muito diversificados e vdo desde a sobrecarga
fisica, emocional, financeira, com impactos na vida pessoal e profissional do cuidador, na sua
maioria, mas também de sentimentos de amor, abnegacéo, valorizacdo da vida e utilidade. As
dificuldades vivenciadas por estes cuidadores decorrem precisamente dos sentimentos
expressos, aos quais acresce a fragilidade do suporte social recebido (quer da familia e rede de
amigos e vizinhancga, quer das institui¢Oes, servigos e profissionais). Este quadro leva a que
estes cuidadores desenvolvam um conjunto de estratégias de enfrentamento desta situacéo, das
quais se destacam o recurso a formacdo, a apoio familiar, profissional e institucional, mas

também de autocuidado e desenvolvimento pessoal e espiritual.



As constatacdes decorrentes da anélise dos dados neste estudo estdo alinhadas com a revisao
da literatura efetuada sobre cuidados e cuidadores, embora a literatura sobre este tipo de
cuidadores informais em situacdes de final de vida e cuidados paliativos sejam escassos.
Verificou-se, assim, que os cuidados informais a pessoas em cuidados paliativos sdo processos
dindmicos, nos quais interagem fatores facilitadores, protetores e outros dificultadores,
estratégias adaptativas a cada caso, dependendo dos recursos individuais de cada pessoa
envolvida, quer da pessoa doente, quer do cuidador, bem como de outros determinantes em

salide.

Conclui-se a necessidade de um maior apoio aos cuidadores informais, especialmente em
processos de doenca grave e irrecuperavel, concretizado na ampliacdo de respostas estruturadas
e focadas nos mecanismos protetores da sobrecarga emocional disponibilizadas aos mesmaos,
consubstanciados em politicas publicas de acesso universal e em programas sociais e de salde,
e na alocacéo de recursos profissionais e institucionais, de forma a garantir os direitos humanos

de quem é cuidado e de quem cuida.
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