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No contexto dos cuidados as pessoas em fim de vida é premente solucionar problemas e adoptar
estratégias de resolucao das dificuldades e necessidades dos mesmos e dos cuidadores informais.
0 presente estudo de cardcter descritivo e utilizando o método de estudo de caso teve como alvo
os cuidadores que prestaram cuidados a doentes com cancro de pulmdo em fase terminal no domi-
cilio. Os resultadosindicam um enorme esforco dos cuidadores para ultrapassar todas as situacoes
dificeis, incluindo a morte, contando apenas com ajuda de familiares e amigos, ou recorrendo a
servigos de urgéncia ou ainda, como dltimo recurso, a internamento em hospitais vocacionados
para tratar doencas agudas. A amostra foi ndo probabilistica, incluindo os cuidadores dos doentes
adultos, que faleceram em 2008, com cancro de pulmao de nao pequenas células, metastizado, e
que foram submetidos a quimioterapia no Hospital de Dia de Pneumologia de um hospital central,
e que concordaram em participar. As respostas dos cuidadores informais constituiram as unidades
de andlise desta investigacao, através dos dados que nos forneceram em quatro entrevistas.

Da andlise de contelddo aplicada as entrevistas emergiram as seguintes categorias:

. Dificuldades do cuidador.

. Estratégias de resolucdo das dificuldades.

. Consequéncias de cuidar no cuidador.

. Sentimentos positivos do cuidador.

. Sentimentos negativos do cuidador.

. Percepcdo dos cuidadores sobre as reaccoes do doente aos cuidados.

Os resultados obtidos permitem concluir que ha um enorme esforgo dos cuidadores para ultrapas-
sar o dia-a-dia, levando-os a descobrir e explorar formas de actuacao em fungdo das necessidades,
contando apenas com a ajuda de familiares, amigos e profissionais, servicos de internamento ou
urgéncias hospitalares, mas sem um servico estruturado que dé resposta cabal, técnica e huma-
na, transformando o fim de vida em momentos dignos, de alguma paz para o doente e os que o
rodeiam.
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ABSTRACT: When it comes to the care of patients who are dying it is necessary to recognize problems
and implement strategies and solutions which will deal with the necessities of both the patient and
non-professional carer.

This paperis based on actual case studies and has as its objective the non-professional carers who take
care of terminally-ill lung cancer patients at home or in a domestic environment. The results highlight
the enormous effort required on the part of these carers to overcome all the inevitable ensuing
difficult situations including death, whilst only being able to rely on the help of family members and
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friends or resorting to emergency hospital admission or as a last resort, special vocational Hospices
forthe treatment of those with chronic illnesses.
This case study was not based on probabilities or statistics but on the data gathered over four
interviews from willing non-professional carers of adult patients who died in 2008. The said patients
died of non-small-cell metastasized lung cancer and had gone through chemotherapy in the out-
patients department of the Central Hospital Lung Department.
On analysis of the data compiled over the course of the interviews, the following list of categories was
drawn up:

1. The difficulties faced by non-professional carers.
. The strategies required in dealing with and resolving said difficulties.
. The effects of caring for the patient on the carer.
. The positive feelings of the carer.
. The negative feelings of the carer.

6. Perception of carers to the patients’ reaction to the care given.
The results draw attention to the enormous effort required on the part of the carers to get through
each day. Without the help of a structured support system, carers are required to find ways to cope
with all associated issues, relying only on the help of family members, friends, professionals, hospital
internment and Emergency services. A structured support system would transform the terminal stage
into something dignified by giving both the dying patient and the caring people around them some
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peace and comfort.
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Introducao

E condigdo necessdria para uma pessoa com uma
doenca terminal permanecer em casa, a existéncia de
um cuidador informal que faga a ligagio com a equipa
de cuidados. Importa clarificar que cuidador informal
é alguém préximo do doente, familiar ou néo, que lhe
presta cuidados sem possuir formagio especifica e sem
auferir qualquer remuneragio e que doente terminal,
segundo Neto, ndo sdo s6 os doentes incurdveis e avan-
cados (...), a existéncia de uma doenca grave e debili-
tante, ainda que curavel, pode determinar elevadas ne-
cessidades de satde pelo sofrimento associado e dessa
forma justificar a intervengdo dos cuidados paliativos.
Capelas & Neto' definem doenga terminal como sendo
aquela que € incurdvel e simultaneamente estd em fase
avangada e em progressio, onde as possibilidades mini-
mamente realistas de resposta ao tratamento especifico
sdo nulas e estejam presentes inimeros problemas ou
sintomatologia intensa, multipla, multifactorial e em
evoluggo. E uma doenga que causa grande impacto no
doente, familia e equipa, muito relacionado com a pre-
senca explicita, ou ndo, da morte, e com um progndstico
de vida inferior a 6 meses.

20 ONCO.NEWS > [JUL.AGO.SET.OUT 2012]

Devido 2 mudanga dos servigos de saide, a pessoa
com doenga oncoldgica é cada vez menos hospitalizada,
o que faz com que a familia tenha de assumir os cui-
dados de saide domicilidrios, tornando-se o comple-
mento da equipa terapéutica. O papel das equipas dos
cuidados primdrios deve garantir apoio, informagdes e
assisténcia que doentes e cuidadores necessitam para
gerir as necessidades de satide em casa. Parafraseando Ca-
pelas & Neto', se as equipas, a este nivel, estiverem ade-
quadamente preparadas, torna-se possivel, com o mi-
nimo de invasibilidade, intervir de forma programada
e nas intercorréncias, proporcionando a maxima qua-
lidade de vida até ao final da vida e simultaneamente
promovendo a diminui¢do dos custos sociais e econd-
micos. As dificuldades com que se debate um cuidador
informal, sdo actualmente causa de preocupagio dos
investigadores e temos virios trabalhos que visam esta
problemitica: Nogueira? Pereira & Lopes®’; Moreira®;
Sousa’; Castro®. Os autores sio uninimes na sugestao
de ser imprescindivel continuar a investigar e apontar
solugdes para facilitar e desenvolver ajuda efectiva aos
cuidadores. Algumas das sugestdes apontam para criar



grupos ou sistemas de apoio, outras vio no sentido de
explorar o que os cuidados de satde primdrios tém para
oferecer, mas todos identificam falhas susceptiveis de
serem colmatadas.

Sabemos que 80% dos doentes com cancro vao
necessitar, ao longo da evolu¢io da sua patologia, de
Cuidados Paliativos. O cancro do pulmio ¢ a causa li-
der de morte por cancro no mundo. Mas lidar com o
cancro do pulmio é mais do que simplesmente viver ou
morrer, pois estd frequentemente associado a sintomas
desconfortdveis. O cuidado a pessoas com cancro do
pulmio requer decisdes sobre o tratamento da doenga
com intengdo curativa, bem como o tratamento dos
sintomas que resultam da prépria doenga, envolvendo
vérias modalidades com objectivos diferentes. E fun-
damental uma intervengdo multidisciplinar com par-
ticipagdo de enfermagem, assistente espiritual, social,
psicolégica, especialistas de oncologia, radioterapia,
cirurgido cardio-tordcico entre outros. Manifestagoes
gerais, como febre, astenia, anorexia e emagrecimento
podem constituir o modo de apresentagio da neoplasia
broncopulmonar. A tosse ¢ um dos sintomas mais pre-
coces e constantes. Outros sintomas incluem: hemorra-
gia respiratéria, dor toracica, dispneia, rouquiddo, pieira
ou processos infecciosos de repeti¢io. Estes sintomas,
por vezes, sio de dificil controlo mesmo em meio hos-
pitalar, com acesso a meios técnicos e terapéuticos. ..no
domicilio, sem estes recursos, como é que os cuidadores
actuam? Como resolvem as situagdes complicadas que
possam surgir, como por exemplo uma dor aguda ou o
aparecimento de febre?

Reflectir sobre esta realidade conduziu-nos a
questdo central que ird orientar este estudo: Quais as
estratégias adoptadas pelos cuidadores informais para
cuidarem de uma pessoa com neoplasia do pulmao no
domicilio no dltimo meio ano de vida?

Entendemos por estratégias adoptadas, os recur-
sos que serdo alocados para se atingir determinado
objectivo.

No presente estudo propomo-nos conhecer a re-
alidade de cuidar pessoas com neoplasia do pulmio
em fase terminal no domicilio, através dos cuidadores
informais. Pretendemos também identificar as dificul-
dades sentidas pelos cuidadores principais dos doentes

com cancro de pulmdo em fim de vida no domicilio,
analisar as estratégias utilizadas pelos cuidadores para
cuidar das pessoas com cancro de pulmio e ainda pro-
por estratégias de resolucio para os problemas reais re-
teridos pelos cuidadores.

Abordagem Metodoldgica

Recorremos a um estudo descritivo com meto-
dologia qualitativa, utilizando o método de estudo de
caso, para obtermos informagio detalhada através dos
testemunhos dos cuidadores informais. Entende-se o
estudo de caso como uma investigagio aprofundada de
um individuo, de uma familia, de um grupo ou de uma
organizagdo.” O estudo de caso permite uma investiga-
¢do para se preservar as caracteristicas holisticas e sig-
nificativas dos acontecimentos da vida real, tais como
ciclos de vida individuais®.

Para efectuar a colheita de dados, optimos pela
entrevista nao estruturada com o intuito de compre-
ender a significa¢do dada a um acontecimento ou a um
fenémeno na perspectiva dos participantes.” Tragamos
como objectivo geral da entrevista compreender a expe-
riéncia de cuidar uma pessoa com cancro de pulmédo em
fim de vida através do cuidador informal auscultando as
necessidades e as estratégias de resolugio dos proble-
mas com que se depararam.

Os cuidadores da amostra tinham em comum o
facto de terem cuidado de um doente adulto, com can-
cro de pulmio de nio pequenas células, em estddio IV,
em fase terminal. Foram seleccionados a partir de uma
populagdo de doentes que foram submetidos a qui-
mioterapia no Hospital de Dia de Pneumologia de um
hospital central e falecidos em 2008. A sobrevida média
dos doentes que constituiram a amostra foi de 28 me-
ses, exigindo assim periodos longos de tratamento, im-
plicando desgaste e exaustdo dos cuidadores. O tempo
médio do fim de tratamento até 4 morte foi de 52 dias,
sendo o minimo de 2 dias e 0 maximo de 120 dias, o
que se explica com o bom performance status que 3 des-
tes doentes apresentavam a data do dltimo tratamento.

O amago deste trabalho de investigacio é a “men-
sagem” que os cuidadores dos doentes com cancro de
pulmio nos transmitiram de forma espontinea, car-
regada de sentimento e emoc¢do, muitas vezes com a
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voz trémula e os olhos brilhantes pelas lagrimas que
sustinham. Para processar as suas palavras com rigor
foi necessdrio distanciarmo-nos emocionalmente dos
discursos tantas vezes repetidos pelo gravador e que
teimam em persistir na nossa memoria e recorremos
a técnicas de andlise, como a andlise de conteudo, que
segundo Moraes’ se utiliza para reinterpretar as men-
sagens e atingir uma compreensio de seus significados
num nivel que vai além de uma leitura comum.

Analise dos Dados e Discussao dos Resultados

As palavras proferidas pelos entrevistados que co-
laboraram neste estudo foram agrupadas por temas, em
seis categorias. A categoria mais expressiva reporta-se
as dificuldades do cuidador, logo seguida pela categoria
estratégias de resolugio das dificuldades. A categoria que
retine menos unidades de enumeragio refere-se s con-
sequéncias de cuidar no cuidador. Este facto é reconhecido
na literatura®, pois os cuidadores negligenciam-se, para
assistir a pessoa doente. Foram-nos relatadas situa¢oes
que nos permitiram ainda agrupar mais duas categorias
relativas aos sentimentos descritos pelos entrevistados:
sentimentos positivos e sentimentos negativos do cuidador.
Por fim, mas nao por tltimo, agrupamos a percepgdo dos
cuidadores sobre as reacgdes dos doentes aos cuidados.

Dificuldades do

N Estratégias de

resolucdo das
dificuldades
11%

Percepcéao dos
cuidadores sobre
as reacgoes do
doente aos
cuidados
36%

Consequéncias
de cuidar no
cuidador
9%

Sentimentos
negativos do
cuidador

Sentimentos
positivos do
cuidador
6%

Figura 1: Percentagem da distribuicdo das unidades de enumeracao
por categoria

22 ONCO.NEWS > [JUL.AGO.SET.OUT 2012]

Categoria 1 — Dificultados do cuidador

Um doente com cancro nio é meramente um in-
dividuo com o corpo doente, ele ¢ também uma pessoa
com um espirito pensante e uma alma viva. Ele tem ati-
tudes e aptiddes, interesses e instintos, esperangas e so-
nhos, os quais estdo todos afectados pela sua condigio.
Esta afirmagio estd consagrada no Plano Oncolégico
Nacional do Conselho de Oncologia e aponta a com-
plexidade implicita no cuidado ao doente oncolégico. E
uma patologia “medonha’e afecta tanto o doente como
os que com ele convivem e o tém a sua responsabili-
dade. Esta situagio suscita virios medos e incertezas,
que vio surgindo ao longo do processo de doenca, e
prendem-se com atitudes que visam suprir necessida-
des humanas biésicas, como a alimentagio ou a elimi-
nagio, mas também com necessidades mais complexas
como seguranga, estima, amor e pertenga ou realizagio
pessoal. O que os informantes da investigagdo referi-
ram nesta categoria sugeriu-nos 9 sub-categorias:

Inerentes ao
processo de
*, cuidar, 15

X Cuidar o doente
’ Aspectos

Sensagdo de
impoténcia, 20

Cuidar o doente

Manter a no domicilio, 25

| esperanga, 12

pt

Disponibilidade\\.
constante, 7

~ Acesso a servicos

Acesso a
material de
apoio hospitalar,
10

Figura 2: Enumeracdo da categoria Dificuldades do Cuidador

Categoria 2 — Estratégias de resolugio das dificuldades

Para cuidar dos doentes com cancro de pulmio
em fase terminal no domicilio, os cuidadores informais
adoptaram estratégias, ou seja, alocaram recursos para
resolveram as complica¢des com que se depararam. Re-
correram necessariamente a solugdes répidas e eficazes
para os problemas e para as situagdes complexas que
surgiram. O que os informantes da investigagio referi-
ram nesta categoria sugeriu-nos 8 sub-categorias:

econdmicos, 2
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Figura 3: Enumeracdo da categoria Estratégias de resolugdo das
dificuldades

Categoria 3 — Consequéncias de cuidar no Cuidador

Quando as institui¢des hospitalares jd ndo podem
oferecer cuidados activos ao doente, estes sio delegados
nos familiares, atribuindo-lhes a responsabilidade de
cuidar do seu familiar doente em casa. Mas cuidar de
um doente com uma doenga grave implica um intenso
sofrimento pessoal, os cuidadores atravessam um con-
junto de experiéncias que sio dificeis de ultrapassar sem
ajuda especifica, tais como: desconhecer como gerir a
situagdo de doenca (sintomatologia), gerir emogdes,
inseguranga, interromper o seu projecto de vida, con-
seguir manter seus objectivos pessoais, ter de partilhar
actividades com outros familiares, diminuir os contac-
tos sociais (isolamento), alterar as suas rotinas, entre
outros.' Enfrentam esta fase como uma obrigagio que
tém de cumprir para que nada falte ao seu ente querido.
O que os informantes da investiga¢do referiram nesta
categoria, sugeriu-nos 3 sub—categorias.

Exaustao
Inseguranca

Cumprimento

0 10 20 30 40 50 60 70

Figura 4: Enumeracao da categoria Consequéncia de cuidar no
Cuidador

Categoria 4 — Sentimentos positivos do Cuidador

Os familiares que vivenciam a experiéncia de cui-
dar, valorizam a vida e todos os momentos que pas-
sam junto do doente, dando principal relevincia aos
momentos de fim de vida. O desafio que hoje nos é
colocado ¢ o de levar de novo o doente a morrer em sua
casa, local mais acolhedor, onde o doente possa parti-
lhar os seus ltimos momentos com os que lhe sdo mais
préximos, onde certamente ele se sentira mais seguro e
acarinhado, neste momento de grande tensio para ele,
como nos refere Costa.’” O que os informantes da in-
vestigacdo referiram nesta categoria sugeriu-nos 4 sub-
-categorias:

Confianca
Reconhecimento
Admiragao

Satisfacao

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Figura 5: Enumeracdo da categoria Sentimentos positivos do
Cuidador

Categoria 5 — Sentimentos negativos do Cuidador

A estrutura familiar altera-se, criam-se novas rela-
¢bes entre os seus membros, podendo ocorrer mudan-
¢as a nivel da individualidade e da autonomia de todos
os elementos da familia, como também alguns poderio
ter necessidade de alterar ou desistir das suas rotinas
habituais. O que os informantes da investigagio re-
feriram nesta categoria sugeriu-nos 3 sub-categorias:

Fatalidade

Revolta

Frustragao/Impoténcia

0 5 0 15 20 25 30 35 40

Figura 6: Enumeracdo da categoria Sentimentos negativos do
cuidador

Categoria 6 — Percepedo dos Cuidadores sobre as reac-
coes do doente aos cuidados

Os doentes carregam consigo, todos os desejos,
motivagdes, esperangas e atitudes, polarizadas num
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pedido de ajuda de acordo com as suas necessidades
humanas. Um dos principios fundamentais a proteger,
¢ o da preservacio da intimidade e privacidade do do-
ente, quando este se encontra em situagio de vulnera-
bilidade.”” Um doente com uma doenga grave é muitas
vezes tratado como uma pessoa que nio tem direito a
sua opinido. Frequentemente, ¢ uma outra pessoa que
decide. O que o informante da investigagdo referiu
nesta categoria, sugeriu-nos 5 sub-categorias:

Medo e/ou apreciagdo §

Auto Decisdes

Aceitacao &

Luta

B ]
0 5 10 15 20 25 30

Relacionados com
aspecto fisico

Figura 7: Enumeracdo da categoria Reagées do doente aos cuidados

O cuidado as pessoas com doenga oncolégica em
fase terminal no domicilio representa um desafio para
os cuidadores informais. As estratégias que estes uti-
lizaram para cuidar no domicilio doentes com cancro
do pulmio em fase terminal sdo variadas e adapta-
das conforme as suas necessidades. As solugdes que o
sistema de satde oferece passam por internamentos
hospitalares em unidades de doengas agudas e servi-
¢os de urgéncia e nao resolvem os seus problemas. Os
cuidados paliativos sdo a resposta as situagoes de do-
enga terminal, mas em Portugal, o nimero de unida-
des fica muito aquém das necessidades, e das dezanove
existentes, apenas cinco prestam apoio domicilirio. E
fundamental e urgente solucionar esta lacuna, criando
mais unidades e/ou proporcionando condigdes e apoio
domicilidrio aos cuidadores informais.

Neste estudo obtivemos uma amostra constituida
na totalidade por familiares, mulheres, esposas e filhas,
em coabitagdo com o doente, com agregados familiares
pouco alargados (casal, ou casal + 1 filho), o que obri-
gou a recorrer a outros familiares e amigos para superar
as necessidades assistenciais.

Relativamente a situagdo laboral, as cuidadoras
tiveram necessidade de permanecer junto do doente,
obtendo licengas sem vencimento ou por doenga, mo-
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dificando assim a situagio laboral que tinham antes da
doenga do seu familiar. Quanto a familiares ainda estu-
dantes, modificaram a sua situa¢do de disponibilidade,
mostrando alguma dificuldade em conseguir conciliar
os estudos com a necessidade de presenga permanente
junto do doente. A dificuldade de acesso a servigos de
saide estd presente em todos os discursos, seja pela
distancia ou pelo mau funcionamento das instituicoes.
Os aspectos econdmicos, apresentaram na amostra do
estudo pouca relevincia e foi focado superficialmente e
pela positiva apenas dois cuidadores.

Os principais contributos de experiéncias referi-
das pelos participantes compreendem estratégias de
resolugdo das dificuldades que vao desde o recurso aos
profissionais de satde e recurso a urgéncia ou interna-
mento hospitalar até ao facto de contar com eles mes-
mos. A procura de informagio também foi uma das
armas mencionadas como sendo necesséria e valiosa.
As consequéncias de cuidar no cuidador vio desde a
sensa¢do de dever cumprido aos sentimentos de inse-
guranga pelo que se fez ou pelo que se deixou de fazer,
tocando pélos opostos que consequentemente podem
conduzir a exaustdo.

Apenas um doente dos constituintes da amostra
morreu em casa. Um doente morreu internado numa
Unidade de Cuidados Paliativos e os dois restantes
morreram em internamento hospitalar. Morre-se no
hospital por isolamento, por falta de apoio aos cuida-
dores, longe da familia, porque o cuidador é muitas
vezes também doente ou idoso, porque a familia estd
sobrecarregada com actividades socioprofissionais, cul-
turais e familiares, ou ainda para ndo impressionar ou
perturbar os parentes e as criangas. Morre-se no hos-
pital porque ninguém pode hoje em dia tomar conta
de um doente em fim de vida no domicilio a ndo ser
que esteja em situagdo de reforma ou outra que lhe dé
disponibilidade total. Ponderando os testemunhos dos
cuidadores, percebemos porque se morre hoje mais nos
hospitais e ndo tanto em casa! H4 um desgaste e uma
sensa¢do de desamparo nos cuidadores informais. Nas
situagbes que analisamos, os cuidadores estavam na
grande maioria das vezes, sozinhos, sem apoio e sem
suporte! Os nimeros apontam actualmente o seguinte:



morre nos hospitais ou em institui¢des, 75% da popu-
lagdo geral e este nimero aumenta para 85% se avaliado
apenas na populagio idosa.”® Estes dados confirmam
os que obtivemos, pois apenas 1 doente participante
nesse estudo morreu em casa. A cuidadora que assistiu
o marido até 4 morte no domicilio manifestou menos
sentimentos negativos e mais sentimentos positivos
que qualquer outra cuidadora do estudo. Em contra-
partida, a cuidadora que exteriorizou mais sentimentos
negativos foi também a que revelou menos sentimentos
positivos. Acompanhou o processo de doenga durante
mais tempo e o marido faleceu num hospital, contra a
vontade de ambos. Considerando as atitudes perante
a morte e o processo que a Ela conduz, Kiibler-Ross,
identifica cinco estddios: negagio e isolamento, ira,
negociagio, depressio e aceitagdo. O primeiro estddio
nido foi por nés detectado nas palavras dos participan-
tes, pois, como refere a autora: é geralmente uma defesa
tempordria, sendo pouco depois substituida por uma
aceitagdo parcial. Deparamo-nos com esta fase de acei-
tacdo no testemunho dos entrevistados. Foi referido em
todas as entrevistas a forma como o doente abordou a
sua partida. O que nio foi referenciado pelos cuidado-
res (ou porque o doente nio transpareceu ou porque
nio se aperceberam) foram as fases de ira e negociagio,
sendo substituidas pela descri¢do da luta e do medo que
os cuidadores percepcionaram no seu doente. Pensa-
mos que na luta aqui descrita e no facto de os doentes
ndo se entregarem a doenga, estd subentendido o con-
fronto e a tentativa de inverter o processo de doenga
terminal, para depois dar lugar a aceitagdo.

Em relagdo aos sentimentos positivos que os cui-
dadores relataram a admiragio foi o sentimento mais
tocado. Nessa perspectiva, os cuidadores valorizaram
bastante a forma como os doentes se adaptaram a situ-
acdo de doenga. No que concerne aos pequenos desejos
ou prazeres que os cuidadores puderam proporcionar
aos doentes, foram motivo de satisfagio dos mesmos. A
influéncia dos efeitos colaterais do tratamento de qui-
mioterapia, ao ser visivel nos aspectos fisicos, provoca
também efeitos nefastos nos aspectos psicolégicos.

Conclusoes

Virios sdo os estudos nessa drea, ji referidos ao
longo desta investigacio, que evidenciam a necessidade
de adoptar solugdes para facilitar um periodo tdo critico
como o fim de vida. Fundamentar as ac¢oes em estu-
dos de investigagio, colaborar com os pesquisadores e
divulgar os resultados em conferéncias e publicagdes,
pode projectar a enfermagem como ciéncia indepen-
dente e disciplina profissional. As principais conclu-
soes deste estudo sio:

* O contetdo das entrevistas sugere que ¢ funda-
mental criar condi¢bes que permitam uma pre-
senga constante junto do doente para o cuidar em

fim de vida.

* Parece-nos que, segundo os relatos dos cuidado-
res, ¢ incompativel manter uma ocupagio, mais
criticamente se for uma ocupagio a realizar fora
de casa, quando se pretende ou ¢ imposto desem-

penhar o papel de cuidador.

* Os familiares que acompanharam os doentes em
fim de vida deste estudo, referem a necessidade de
estarem sempre disponiveis.

* As estratégias que os cuidadores utilizaram para
conseguirem cuidar da pessoa doente, compreen-
dem recursos e apoios variados.

* Os cuidadores centram-se no doente, reagem e
actuam segundo as suas necessidades, medos e an-
gustias, tentam proteger o familiar e satisfazer-lhe
os desejos.

* As dificuldades dos cuidadores que identificimos
estdo relacionadas com o cuidado no domicilio,
mas também com o cuidar a pessoa doente no
ambiente hospitalar, quando esta se encontrava
internada ou recorreu ao hospital de dia.

* As principais dificuldades que os cuidadores refe-
rem, prendem-se com a obtengio de apoio psico-
légico e emocional, dificuldades de deslocagio ao
hospital, assisténcia técnica em casa por profissio-
nais qualificados e de material de apoio e ainda,
com a maleabilidade de horirios que permitam
assisténcia permanente ao doente.
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* Podemos concluir que é indiferente o local onde se
prestam cuidados — domicilio ou hospital — porque
nao alteram as dificuldades intrinsecas na perspec-
tiva do cuidador.

* Sempre que o doente precisou de uma terapéutica
de urgéncia, ou de observagio por ter aparecido
um problema pontual, apenas pode recorrer ao
hospital de dia onde realizava tratamentos para o
cancro ou aguardar numa urgéncia algumas horas,
sem garantia de resolugdo para o seu problema.

Sugestoes
Acreditamos que ¢ fundamental:

* Investir no apoio domicilidrio, ao nivel dos cuida-
dos de satde primdrios, mas também se torna im-
prescindivel criar equipas intra-hospitalares.

* Programar reuniées periédicas com a familia para
valorizar o trabalho feito e avaliar o impacto que a
evolugio da doenca estd a ter nos diversos elemen-
tos da familia, bem como efectuar ensino, apoio
emocional e social e facilitar a comunicagio.

* Envolver os cuidadores em grupos de apoio, pau-
tados pela partilha de experiéncias e entreajuda,
pois permitem que cada familia normalize as suas
vivéncias e reenquadre a sua identidade: de familia
incompetente e desajustada, para familia compe-
tente que pode ajudar as outras (Sousa, 2007).
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