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RESUMO

Titulo: Consulta de Enfermagem: Capacitagao do cuidador informal da Pessoa com
gastrostomia

Perante a necessidade de resultados decorrentes das intervengdes de enfermagem
dirigidas ao cuidador informal da pessoa com gastrostomia, optou-se pela realizagdo de
um estudo ancorado na metodologia qualitativa, do tipo exploratério-descritivo, cujo
objetivo geral foi avaliar indicadores de resultados sensiveis decorrentes do processo de
capacitagdo do cuidador informal do familiar com gastrostomia, desenvolvido pelo
enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria. Os participantes foram
intencionalmente selecionados, sendo os cuidadores informais alvo de agbes de educacgao

para a saude realizados em consulta de Enfermagem.

Recorreu-se a entrevista semiestruturada como instrumento de colheita de dados e
a analise de conteudo como técnica de analise de dados. Como conclusdo, percebeu-se
que as estratégias educacionais mobilizadas pelo enfermeiro especialista em Enfermagem
Comunitaria, através de processos de cuidados individualizados dirigidos ao cuidador
informal, promovem o processo de transicdo, oferecendo uma orientagdo continua em
consulta de enfermagem levando ao resultado de mestria nos cuidados a pessoa com

Gastrostomia.

Palavras-chave: Capacitacdo; Cuidador informal; Gastrostomia; Enfermagem

Comunitaria; Familia



ABSTRACT

Title: Nursing Consultation: Training of the informal caregiver of the Person with

gastrostomy

In view of the need for results arising from nursing interventions aimed at the informal
caregiver of the person with gastrostomy, it was decided to conduct a study based on the
qualitative methodology, of the exploratory-descriptive type, whose general objective was
to evaluate indicators of sensitive results resulting from the process training of the informal
caregiver of the family with gastrostomy, developed by the specialist nurse in Community
Nursing. Participants were intentionally selected, with informal caregivers being targeted by

health education actions carried out in a nursing consultation.

Semi-structured interviews were used as a data collection instrument and content
analysis as a data analysis technique. As a conclusion, it was noticed that the educational
strategies mobilized by the specialist nurse in Community Nursing, through individualized
care processes directed to the informal caregiver, promote the transition process, offering
continuous guidance in nursing consultation leading to the result of mastery in care to the

person with Gastrostomy.

Keywords: Training; Informal caregiver; Gastrostomy; Community Nursing; Family
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INTRODUGAO

A qualidade da pratica do cuidar em Enfermagem devera estar presente nas
preocupacgdes politicas, econdmicas e de gestdo dos varios organismos de saude. Em
Enfermagem, esta perspetiva ndo € um fim em si mesmo, mas um meio para alcangar a
melhoria do exercicio profissional através da implementagdo de medidas que promovam
as boas praticas. Assim, & imprescindivel questionar sobre a forma como estas se
desenvolvem, como incorporam o objetivo de cuidar e de que maneira suprimem as

necessidades sentidas pela pessoa/familia/comunidade.

O ato de cuidar com qualidade exige mudancga de mentalidades. Algumas condigbes
sao importantes para que tal mudanga acontega como a centralizag&o e o envolvimento da
pessoa/familia no projeto de saude, a consciencializagao dos problemas, o conhecimento
da sua natureza e dimenséao e, finalmente, a procura de solugdes eficientes e exequiveis.
Sendo a Enfermagem uma profissdo em desenvolvimento, é-lhe exigida a atualizagdo do
corpo de conhecimentos e, como consequéncia, o desenvolvimento de novas
competéncias. Surge assim a investigagdo como um caminho na procura de novos

conhecimentos e na sua afirmacgéo enquanto ciéncia.

O Plano Nacional de Saude 2011-2016, com extensdo a 2020, refere-se a promocao
de uma cultura de cidadania baseada na agao de capacitar os cidadaos, através de agdes
de literacia, para a autonomia e responsabilizacao pela sua propria saude e por um papel
mais interventivo no funcionamento do Sistema de Saude, com base no pressuposto da
maxima responsabilidade e autonomia individual e coletiva (empoderamento). Segundo a
Direcado-Geral da Saude (2015) “A capacitacdo dos cidadaos torna-os mais conscientes
das acdes promotoras de saude bem como dos custos em que o sistema de saude incorre
pela utilizagcao dos seus servigos” (p. 21). Neste plano, do qual fazem parte quatro eixos
estratégicos, é evidente o papel do cidaddo enquanto parceiro ativo. De forma
complementar, se analisarmos mais especificamente o eixo Equidade e Acesso aos
Cuidados de Saude, reconhecido como um dos eixos que mais contribui para os ganhos
em saude pois garante a coesao e a justi¢ca social e promove o desenvolvimento de um
pais, encontraremos descritas orientacbes especificas aos varios niveis sendo que, para
os profissionais, é referido que devem segundo a Diregao Geral da Saude (2015) “estimular

ativamente a educacgao para a saude, o
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autocuidado, a figura de cuidador.informal, do voluntario e o sector social como relevantes

na prestacao de cuidados e como parceiros nos cuidados de saude” (p. 15).

Globalmente assiste-se a um envelhecimento da populagéo e consequentemente a
um aumento da incidéncia de doencas crénicas, incuraveis e progressivas, sendo as
alteragdes da degluticdo (disfagia) uma problematica comum que acompanha geralmente
as doengas neuroldgicas ou oncologicas que conduzem quase sempre a malnutricdo
devido a inadequado aporte nutricional. A perda de peso e anorexia devem ser
preocupagdes chave, o que leva a uma necessidade de definir estratégias para manter a
qualidade de vida destas pessoas até ao fim. A manutencao e a adequacgao da alimentacao
entérica sdo fundamentais para as pessoas com disfagia e para aqueles com incapacidade
de efetuar uma alimentagdo oral ajustada as suas necessidades nutricionais. A
Gastrostomia Endoscoépica Percutinea é uma alternativa eficaz as formas convencionais
de alimentagado entérica prolongada. O processo de adaptacao da pessoa a esta nova
situacdo de vida requer uma intervencdo dos profissionais de saude que participam
ativamente na sua gestdo. As competéncias especificas de enfermagem sao essenciais
para a resolugdo de alguns problemas, mas, acima de tudo, o processo implica uma
alteracdo nos padrbes de vida das pessoas em situagdo de doencga, confrontados com
novas dificuldades. A sua capacitacdo e a do cuidador informal enquanto parceiro nos
cuidados devem ser uma prioridade nas organizagdes de saude surgindo o enfermeiro

como ator principal na satisfacdo dessa necessidade.

A capacitacao dos cuidadores informais tem vindo a ser alvo de alguma pesquisa
cientifica. Cabral (2010) defendem a importancia da educagdo para a saude tanto na
capacitacao da pessoa como também dos seus cuidadores informais. Os autores alertam
que os objetivos dos cuidados deverao advir das preferéncias e necessidades da pessoa
e nao das percegoes dos enfermeiros, numa clara centralizagao do processo de cuidar na
pessoa. Assim, defendem que tanto a pessoa como os seus cuidadores deverdo ser
estimulados de forma a permitir a sua autonomia, visando o aumento da capacidade de
assumir responsabilidades para resolver problemas que seriam melhor solucionados por
eles mesmos. Neste processo, cabe ao enfermeiro implementar agcbdes especificas de

educacao para a saude orientadas para a pessoa e para os cuidadores envolvidos.

De acordo a norma 014/2016 da Direcdo-Geral Saude (DGS), deve ser
implementada a intervencdo de enfermagem a pessoa com ostomia de alimentagcédo na
fase pds-ostomia. Esta deve ser realizada por enfermeiro com experiéncia e formagao
especifica reconhecida em cuidados de estomaterapia e pode ter lugar em ambito

hospitalar, nas unidades de internamento de cuidados continuados e de cuidados
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paliativos, nos cuidados domiciliarios e nos cuidados de saude primarios. Surgiu a
necessidade da implementagdo de uma consulta de enfermagem com objetivo de avaliar
as reais necessidades da pessoa e prestador de cuidados, por forma a capacita-o para
dar resposta na prevengao e resolugdo de complicagcbes associadas a ostomia de
alimentacéo; isto s6 sera possivel se os intervenientes forem detentores de conhecimentos,
através de formacao, e do envolvimento da pessoa na gestdo do seu tratamento. Mais
especificamente, a elaboragado deste estudo surgiu da necessidade de investigar a real
importancia do enfermeiro de enfermagem comunitaria na capacitacdo do cuidador
informal da pessoa com gastrostomia em contexto domiciliario de modo a que haja reducao
do numero de idas ao servigo de urgéncia, do numero de reinternamentos e, portanto,
aumento da qualidade de vida com consequente diminuicao das despesas em cuidados de

saude.

Define-se como objetivo geral do estudo:

e Avaliar indicadores de resultados sensiveis decorrentes do processo de
capacitagao do cuidador informal do familiar com Gastrostomia Endoscépica Percutanea
(PEG), desenvolvido pelo enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, na

consulta de Enfermagem.

Como objetivos especificos:

1. Analisar o resultado das estratégias educacionais mobilizadas com a familia na
sua capacitagado enquanto prestadora de cuidados;

2. ldentificar a valorizagao atribuida pela familia as estratégias educacionais que
contribuem para a otimizagdo do seu processo familiar;

3. Avaliar o impacto de um plano de educagao terapéutica individualizado e

inovador com a pessoa/familia, no seu processo de capacitagao.

Estruturou-se o relatério em dois momentos distintos, no sentido da melhor
compreensao do mesmo. Na primeira parte apresenta-se a problematica do estudo e o
enquadramento teérico que o sustenta. Na segunda parte apresentam-se as opg¢des
metodoldgicas incluindo os modelos de pesquisa e a definigdo de hipdteses, assim como
a apresentacao dos resultados obtidos, a sua analise e discussao, bem como as principais

conclusoes do estudo.
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1. CAPACITAGAO DO CUIDADOR INFORMAL DA PESSOA COM
GASTROSTOMIA

Na prestacdo de cuidados, nomeadamente nos cuidados de enfermagem, ha
evolugao no sentido duma mudanga de paradigma, em que os cuidados deixam de estar
centrados no profissional e nas equipas prestadoras para dar aos cidadaos e suas familias
0 poder decisorio face aos cuidados que necessitam. A pessoa, a familia e a comunidade
foram, de forma mais ou menos abrangente, integrados nos processos de decisdo, o que
compeliu o profissional a repensar o papel da pessoa/familia no planeamento e efetivagao

dos cuidados.

Neste seguimento perspetivou-se a orientacao filosofica ou paradigma que subjaz
a este estudo, situando-o essencialmente na perspetiva integradora da Teoria das
Transi¢coes de Meleis (2010) e do Modelo Dinamico de Avaliagao e Intervengao Familiar

(MDAIF) de Figueiredo (2012) enquanto bases tedrico-concetuais.

Natureza das transigées Condicoes da transicao Modelos de resposta

Fatores Facilitadores:
- Plano individual cuidados
- Consulta enfermagem programada
- Recursos comunitarios
- - Conhecimento e orientagéo
- Contacto telefénico
- Apoio terapeutico e educativo

Indicadores Processo:
- Envolvimento e suporte familiar
- Mecanismos Coping
- Ansiedade
- Desenvolvimento de confianga

TIPO: Situacional

Propriedades:
Consciencializagéo
Envolvimento
Mudancas
Tempo de transigéo

Indicadores Resultado:

Fatores Inibidores. - Pericia nas habilidades
- Atitude flexivel e proativa

- Dificuldade de acesso a programas e

ituacs i i recursos comunitarios - Capacitagéo
situagdes criticas e eventos )
g - Isolamento/ Stress - Mestria
- Dificuldades econémicas - Integragao fluida

- Ausencia de equipa multidisciplinar
- Estigmas e estereétipos

EQUILIBRIO
SAUDE
FAMILIAR

CAPACITAGAO FUNCIONAL

DO CUIDADOR INFORMAL

Figura 1 - Matriz enquadradora da Teoria das transigbes e do MDAIF
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1.1 Modelo tedrico de Afaf Meleis como referencial teérico

A Enfermagem Comunitaria constitui uma area por exceléncia para a prestagao de
cuidados de Promocéo da Saude a pessoa, a familia e comunidade, tal como preconizado
pelo regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem Comunitaria e de Saude Publica (Ordem dos enfermeiros, 2018).

A Promocéao da Saude, concetualizada como um processo que permite capacitar as
pessoas a melhorar e a aumentar o controlo sobre a sua saude e sobre os seus
determinantes comportamentais, psicossociais € ambientais, é o alicerce da estrutura dos

cuidados da Enfermagem Comunitaria.

De acordo com Figueiredo (2012), prestar cuidados consiste numa atividade
complexa, com dimensdes psicoldgicas, éticas, sociais e demograficas, que também
comporta os aspetos clinicos, técnicos e comunitarios. Cuidar da pessoa em situacao de
doenga e dependéncia de forma eficiente implica uma reorganizagéo entre o cuidador,
pessoa e familia no sentido de encontrar alternativas capazes de potenciar as habilidades
€ 0s recursos pessoais. Estas conclusdes sao confirmadas por Silva (2008) ao referir que
a familia, na nossa sociedade, continua a ter um papel importantissimo no apoio prestado
ao idoso ou a pessoa com dependéncia. No mesmo sentido, Hanson (2005) afirma que é
em contexto familiar que os membros aprendem sobre salude e doenga, sendo onde a
maior parte dos cuidados sdo administrados e recebidos ao longo da vida, pelo que a
familia assume o papel de potencial aliado na recuperagcdo € manutencao da saude dos
seus membros. De acordo com o autor supracitado, a responsabilizacao das familias pelos
cuidados ao seu membro com dependéncia é algo inato, ndo se averiguando
frequentemente as competéncias da familia para tal. Por outro lado, a transferéncia dos
cuidados para a comunidade e a diminuicao do tempo de internamento, intensificaram as
exigéncias impostas a familia, conduzindo a situagdes de stress e angustia familiar. Na
maioria das familias, existe um cuidador informal, alguém n&o remunerado, que surge
como o principal responsavel no que respeita a atender as necessidades do seu familiar
durante o curso da doencga. Segundo Figueiredo (2009), a fungéo do cuidador implica uma
alteracido de toda a dindmica familiar. Deste modo, na familia, nem todos os membros
assumem o mesmo papel quando se trata de cuidados a um dos seus elementos. Aos
membros que adotam a maxima responsabilidade no cuidado é entdo dado o nome de
“cuidadores”. Assim, Andrade (2009) definiu cuidador como, “aquela pessoa que assiste
ou cuida outra afetada por qualquer tipo de incapacidade, desvantagem ou deficiéncia que
dificulta ou impede o desenvolvimento normal das suas atividades vitais e das suas

relagbes sociais”. Para Figueiredo (2009) a familia tanto pode apoiar no sentido da
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reabilitacdo do seu elemento, como reforcar o seu papel de doente e dependente
consoante a capacidade de gerir as transi¢des de saude de cada um dos seus membros.
Assim, é indiscutivel a importancia de uma pratica especializada neste campo de atuacgéao,
para que as familias desenvolvam potencialidades com vista ao seu equilibrio. Sendo o
enfermeiro 0 agente de saude, que mais de perto as acompanha, tem uma posi¢cao
privilegiada para avaliar e intervir junto das mesmas. E também neste contexto que surge
a entidade do cuidador principal, ou seja, a pessoa que assume a responsabilidade pelos

cuidados prestados.

Em Portugal, e pela Ordem dos Enfermeiros (OE), é sublinhada a importancia da
educacao e promog¢ao da saude, sendo transposta essa preocupacdo para as suas
diretivas e orientagdes, inerentes a Carreira de Enfermagem. A prestacéo de cuidados de
enfermagem tem evoluido no sentido de uma mudancga de paradigma, em que os cuidados
deixam de estar centrados no profissional e nas equipas prestadoras para dar aos cidadaos
e suas familias o poder decisério face aos cuidados que necessitam. Desta forma, a
pessoa, a familia e até a comunidade foram, de modo mais ou menos abrangente,
integrados nos processos de decisao, o que compeliu o profissional a repensar o papel da
pessoa/familia no planeamento e efetivacéo dos cuidados. E neste contexto que surge o

termo “empowerment’” ou empoderamento.

No contexto da enfermagem, a pessoa é definida como ser ativo que tem
percecdes decorrentes do processo saude/doenca e as quais atribui significados
que estao relacionados com fatores pessoais (sentido atribuido, aspetos culturais
e atitudinais, estatuto econdmico, preparagdo e conhecimento, condicbes
comunitarias e sociais (Meleis, 2010).

Considera-se que, quaisquer que sejam os fendmenos inerentes ao ser humano e
ao ambiente, estes sdo de primordial importancia para a enfermagem, na medida em que
facilitam um maior conhecimento geral e especifico sobre a pessoa, as suas capacidades,
necessidades e potencialidades. O Modelo Tedrico de Médio Alcance das Transigdes de
Afaf Meleis serve como um referencial teérico com conceitos major em enfermagem e suas
inter-relagdes pois, tendo em conta o objeto a ser estudado, atribui importancia ao modo
como se classifica o processo e ao resultado das interagdes complexas entre pessoa,
cuidador informal e 0 meio, vistos como em transi¢cao. De acordo com Meleis (2010) quando
ocorrem situacbes de transicdo, os enfermeiros sdao os principais cuidadores da
pessoa/familia por estarem atentos as necessidades e mudangas que as mesmas
acarretam nas suas vidas e porque os podem preparar para melhor lidarem com essas
transicbes através da aprendizagem e aquisicdo de novas competéncias. Os mesmos

autores consideram que o dominio de Enfermagem tem subjacentes os conceitos de
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transicao, interacao e intervengodes terapéuticas, sendo que a transicéo é a passagem de
uma fase da vida, condicdo ou estado para outro. Meleis (2007), refere-se tanto ao
processo como ao resultado de um complexo de interagdes entre a pessoa e 0 ambiente
ao longo do tempo. Definem-se quatro tipos de transi¢cao: de desenvolvimento, situacional,
de saude/doenca e organizacional. O cuidado informal insere-se numa transi¢cao
situacional verificando-se uma alteragdo do papel social. Para além disto, a referida
tipologia ocorre em determinadas condigdes, nomeadamente: significados (qual o
significado que as pessoas atribuem a situagao), expectativas (quais as expectativas face
a situacao), nivel de conhecimento e competéncias (quais os conhecimentos que a pessoa
tem acerca da situagéo e quais as competéncias que ja tem para lidar com ela), ambiente
(em que ambiente fisico e psicossocial a pessoa esta inserida), nivel de planificagao (qual
a planificagdo que a pessoa é capaz de desenvolver face a situagao) e bem-estar fisico e

emocional (qual o nivel de bem-estar conseguido na situagéo).

As transi¢des sao processos que se desenvolvem ao longo do tempo, ou seja, ndo
tém limites temporais predefinidos e podem variar de individuo para individuo pelo que é
necessario a existéncia de indicadores, quer de processo, quer de resultado, uma vez que
esses sao o reflexo de como as transi¢cdes estao a suceder. Ao mesmo tempo, sdo também
essenciais para uma adequacédo das intervengdes com vista ao sucesso das transicdes e
a avaliagao dos resultados sensiveis a intervencao de enfermagem. O reconhecimento de
indicadores de processo torna-se importante na medida em que permite verificar o estado
e a direcao da transicao, ou seja, permite identificar se a pessoa se encontra na direcdo da
saude e do maximo bem-estar ou em dire¢ao dos riscos e da vulnerabilidade. De acordo
com Meleis et al (2000), aqueles podem traduzir-se em diferentes aspetos, nomeadamente
no sentir-se envolvido, o que implica uma ligacao responsavel do individuo com a mudanca
e com os participantes que o ajudam a mudar; a interagao possibilita clarificar e ajustar os
comportamentos de resposta as transi¢des, através da qual todo o ser humano aprende e
evolui; sentir-se situado, por sua vez, é de extrema importancia, pois uma caracteristica
das transicbes é a criacdo de novos significados e percegdes, possibilitando que o
individuo deixe de estar ligado ao passado e enfrente os novos desafios presentes; e
desenvolver confianga que se manifesta através do entendimento dos diferentes processos
relativos a necessidade de mudanga, ao nivel da utilizagdo dos recursos e do
desenvolvimento de estratégias para lidar com os problemas. Essas estratégias
demonstram um conhecimento cumulativo da situagcdo, maior adaptabilidade aos eventos
criticos e uma sabedoria resultante da experiéncia. Quanto aos indicadores de resultado,
sao evidenciados dois tipos: de mestria e integragao fluida. A nocdo de mestria resulta de

uma combinacdo de capacidades desenvolvidas durante o processo de transigdo, com
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capacidades anteriormente presentes. O processo de transi¢gao s6 se encontra completo
quando o individuo demonstrar mestria, ou seja, evidenciar capacidades que Ihe permitam
cumprir a transicdo com sucesso. O outro indicador, integracido fluida, resulta da
constatacdo de que, as experiéncias de transi¢do tém sido caracterizadas como sendo
provocadoras de uma reformulacido da identidade mais fluida e dindmica, quando a
transicdo € saudavel. Na verdade, os conhecimentos e capacidades que facultaram
ultrapassar a transicao, influenciaram a identidade, proporcionando maior adaptabilidade
as exigéncias atuais. Em sintese, de acordo com Meleis et al (2000) a transi¢ao, entendida
como a passagem ou movimento de uma fase da vida para outra, de uma condi¢do, estado
ou “status” para outro, implica um processo psicolégico de adaptacédo. No decorrer dessa
passagem, os individuos experimentam profundas mudangas na sua vida, existindo
normalmente um sentimento de perda ou alienagao do habitual e que era valorizado. Estes
Indicadores de uma transigdo bem-sucedida, saudavel no individuo podem ser medidos
por: bem-estar subjetivo, que ocorre quando os sentimentos de angustia dao lugar a uma
sensacao de bem-estar; pela exceléncia de papel, ou desempenho de uma funcéo
qualificada e conforto com o comportamento exigido por esta nova situagéo; pelo bem-
estar de relacionamentos que remete para o restabelecimento ou promocgao de relagdes
familiares, adaptagao familiar, maior apreco, proximidade ou ampliacdo de redes sociais;
e pelos resultados de saude, ou seja, estabilizacao da saude e a ligagdo com pessoas
significativas e suporte social. Segundo Meleis (2010), compreender as propriedades e
condi¢cbes inerentes a um processo de transicdo conduz ao desenvolvimento de um
conjunto de intervencdes de Enfermagem que serdo congruentes com as experiéncias
Unicas das pessoas e seus familiares, tendo em vista a promocao de respostas saudaveis
a transicao.

De acordo com os padrées de qualidade definidos pela Ordem dos Enfermeiros
(2015) os cuidados de enfermagem deverdo estar focados na promogao dos projetos
individuais de saude, procurando ao longo do ciclo vital prevenir a doenca e promover 0s
processos de readaptagdo, procurando a satisfacdo das necessidades humanas
fundamentais e a maxima independéncia na realizacdo das atividades da vida. Sendo
recomendada a avaliacido dos resultados sensiveis as intervengdes de enfermagem numa
perspetiva do seu contributo para a obtengao de ganhos em saude. Sendo na atualidade
considerado como indispensavel a demonstragéo de que os cuidados de enfermagem sao
fundamentais e imprescindiveis a saude da populagdo para Basto (2009) é de crucial
importancia que os enfermeiros traduzam esta visibilidade nas diversas areas em que
realizam as suas intervencgdes, com beneficios diretos para a melhoria dos cuidados e

também como base fundamental para um adequado planeamento de saude. Segundo
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Doran (2011), a intervencao de enfermagem Comunitaria deve ter como foco a realizagéo
de atividades de promog¢ao da saude, através da adogao de um estilo de vida saudavel e
da redugdo dos comportamentos de risco, melhorando assim a qualidade de vida

relacionada com a saude.

De acordo com a mesma autora os resultados sensiveis as intervencoes de
enfermagem dizem respeito aos efeitos ou consequéncias das intervengdes realizadas por
enfermeiros que se manifestam nas pessoas como alteragdes no seu estado de saude, no
seu comportamento, na sua percecdo e também na resolugcdo de problemas reais ou
potenciais. Resultados positivos dos cuidados de enfermagem podem ser definidos como
0 bem-estar da pessoa cuidada, onde se incluem as seguintes dimensdes: Resultados

funcionais; resultados clinicos; resultados seguros e resultados percecionados.

1.2 Educagao para a saude: Um processo holistico

A educacao enquanto processo histdrico, evolui a medida que a sociedade evolui,
num sentido dinamico e flexivel que possibilita ao ser humano, de uma forma individual e
coletiva, desenvolver as suas potencialidades, treinar as suas habilidades e recriar as suas
competéncias na intencdo de alcancar autonomia e tomar decisdes de acordo com os seus
objetivos. Neste sentido, ao considerar a educagéo para a saude como parte do processo
de trabalho do enfermeiro, considera-se essencial que se conhega a si mesmo para poder
compreender o outro, numa perspetiva em que educar € um processo continuo pelo qual

se ensina e aprende, respeitando e aprendendo de forma reciproca.

Atualmente, tem sido necessario ampliar o conceito de educacgao para a saude para
além do conceito de prevencao de doenca, na medida em que a populagao é recetora de
formacéao, devendo esta ser elaborada de tal forma que possa ser usada para modificar
comportamentos. No quotidiano, as praticas de educacido para a saude devem ser
desenvolvidas no seio de uma equipa multidisciplinar em que o cidadao é o centro do
processo, enquanto ator social, reflexivo e instrumentalizado com o seu saber podendo,

também ele, contribuir para o processo de mudanca social.

Assim, é essencial que as agdes educativas no ambito da saude transitem de uma
esfera intelectual, académica e distante da vida quotidiana para que possam ser

entendidas como um processo dindmico e permanente dos individuos.

De acordo com Leite, Prado e Peres (2010) é fundamental que na educagédo em

saude o profissional de saude identifique as conceg¢des pedagdgicas que propiciem ao
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individuo passar de uma apropriagdo apenas reprodutiva de conhecimento para uma
apropriagao transformadora, ou seja, devem deixar de enfatizar o ensino memorizado e
buscar estratégias que levem a pessoa a sintese, a critica, a interpretacéo e a elaboracgéo
do conhecimento. Para as mesmas autoras, a conceg¢dao da educacdo em saude é
entendida como mediagao da pratica social, sendo esta o ponto de partida e chegada da
pratica educativa. Na fase de construgao do conhecimento devem ser propostas atividades
para possibilitar ao individuo o inicio da sua construcdo sobre o tema. A escolha das

estratégias para esta fase deve compreender os seguintes aspetos:

Significacdo- As atividades devem ter significado para o educador e para a pessoa.
A busca do conhecimento vincula-se as necessidades, finalidades e problemas derivados

da realidade da pessoa e da realidade social mais ampla.

Problematizacdo — A produgao do conhecimento é resultado da acdo do homem por

sentir-se problematizado. Na origem do conhecimento esta colocado um problema.

Praxis — A aprendizagem deve ser ativa, pois 0 conhecimento acontece no sujeito
como resultado da sua agao sobre o mundo. O conhecimento esta articulado com a pratica

social, porque a aprendizagem da-se na relagao do individuo com o social.

Criticidade — Ser critico € buscar a esséncia dos processos naturais ou sociais. O
conhecimento ndo & neutro, havendo interesse na busca da verdadeira causa das coisas

superando a simples aparéncia delas.

Continuidade/ rutura — O conhecimento novo constréi-se a partir do antigo. O
trabalho do educador é exigente pela mediacdo, parte-se da sincrese para uma nova

sintese que represente um conhecimento mais elaborado.

Apbs o reconhecimento do problema de saude a ser dominado, no campo da
instrumentacgao, deve o profissional de saude dispor dos instrumentos teéricos e praticos
para a sua compreensao e solugdo por forma a capacitar a pessoa e viabilizar a sua

incorporagdo como elementos integrantes da sua propria vida quotidiana (catarse).

Para Leite, Prado e Peres (2010), a pratica social final do processo de concegao
educacional acontece quando existe adogdo de uma nova postura e visdo que a pessoa

deve depois assumir perante 0 mundo.

Utilizando o modelo sistémico, como paradigma de abordagem da familia, a saude

€ considerada na perspetiva do bem-estar familiar, integrando processos de
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retroalimentacdo num continuum entre estabilidade e mudanga que permite
transformacdes na estrutura do sistema familiar, mantendo a sua organizagao e conferindo-
Ihe um desenvolvimento proprio com uma sequéncia natural ao longo do seu ciclo de vida,
de acordo com Alarcéo (2002). A compreensao da familia a partir deste paradigma permite-
nos conceptualiza-la num contexto de diversidade que ultrapassa a visdo de familia nuclear
acompanhando a evolugao do conceito de familia segundo Figueiredo (2006) “modificado

e reconstruido a par da evolucao dos contextos e estruturas sociais” (p.11).

A Enfermagem Comunitaria constitui uma area por exceléncia para a prestacao de
cuidados de Promogao da Saude quer a pessoa quer a familia e/ou grupo. Deste modo,
segundo Wright & Leahey (2002), os cuidados de enfermagem desenvolvem-se ao longo
do ciclo vital da familia, com énfase nas respostas da familia aos problemas reais ou
potenciais, que derivam das questdes de saude e dos processos de vida. Por isso torna-
se essencial a compreensao da estrutura, processos e estilo de funcionamento das familias
no decorrer do ciclo vital, no sentido de maximizar o desenvolvimento de uma pratica

direcionada para a capacitacao funcional da familia face aos seus processos de transicéo.

De acordo com Figueiredo (2006) a familia é vista frequentemente como célula
fundamental da sociedade, a sua estrutura e capacidade de adaptagdo funcional,
determinam a qualidade da vida social. Sujeita a pressdes internas e externas que implicam
variagbes e flutuagdes no seu equilibrio, esta rege-se pelo principio de acoplamento

estrutural, que permite o processo mutuo de mudanca entre o sistema e o ambiente.

O Modelo de Avaliacao e Intervengao Familiar (MDAIF) desenvolvido por Figueiredo
(2009) fornece ao enfermeiro uma ferramenta orientadora do pensamento e das praticas,
permitindo identificar de forma mais critica as necessidades das familias e, assim, em
conjunto com estas, delinear as intervengdes mais eficientes. Este modelo articula
pressupostos dos Modelos de Calgary, com uma linguagem comum, integrando os focos
da pratica de enfermagem descritos na Classificagdo Internacional para a Pratica de
Enfermagem (CIPE) a luz de pressupostos do pensamento sistémico. Assim, a sua
designacgao enquanto modelo dindmico prende-se com a natureza das suas dimensodes de
abordagem do sistema familiar, ao longo das suas etapas de desenvolvimento. O MDAIF
de Figueiredo (2009) integra trés dimensobes interdependentes de avaliagao e intervengcao
familiar, nomeadamente a dimensido Estrutural, a Desenvolvimental e a Funcional,

articuladas em fungao do fortalecimento e equilibrio da saude familiar.

De acordo com CIPE (2006) os enfermeiros, educadores por exceléncia, descrevem

a aprendizagem como um Pensamento com caracteristicas especificas: processo de
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adquirir conhecimentos ou competéncias por meio de estudo sistematico, instrugéo,
pratica, treino ou experiéncia (p.84). Na CIPE (2006) este é subdividido em aprendizagem
cognitiva (aquisicdo de capacidades de resolugao de problemas, associada a inteligéncia
e ao pensamento consciente) e em aprendizagem de capacidades definida, tais como a

aquisicao do dominio de atividades praticas associadas a treino, pratica e exercicio (p.85).

Transpondo as concegdes educacionais abordadas anteriormente, para a praxis do
enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, atuando em ambiente de consulta
de enfermagem e no ambito da capacitagdo do cuidador informal do familiar com PEG,
resulta que esta é efetuada de acordo com o processo de planeamento em saulde
constituido pelas etapas de diagnéstico, plano de acdo, execucdo e avaliagdo tendo
sempre como centro de cuidados o cuidador informal e o seu familiar com PEG (alvo de
cuidados). Assim, no processo de educagao para a saude, as ac¢oes de ensinar, instruir e
treinar, sdo aplicadas em diferentes fases da aquisicdo do conhecimento da pessoa e de
acordo com a ordem temporal dos acontecimentos. A colocagao da PEG gera modificagbes
fisicas, psicologicas, emocionais e sociais na pessoa e familia/cuidador, sendo uma fase
de mudanca social que precisa ser entendida e aceite para posteriormente ser incorporada

e fortalecida levando ao empoderamento dos cuidadores.

De acordo com o Conselho de Enfermagem (2009), a inclusdo da CIPE para a
descrigdo dos cuidados é especialmente relevante no que respeita aos diagndsticos, as
intervengdes e aos resultados de enfermagem, por ser uma terminologia de referéncia e

um sistema unificador entre as diferentes linguagens classificadas de enfermagem.

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros (2011), a consulta de enfermagem é uma
atividade autébnoma, com base em metodologia cientifica, que permite ao Enfermeiro
formular um diagnéstico de enfermagem baseado na identificagao dos problemas de saude
em geral e de enfermagem em particular, elaborar e realizar planos de cuidados de acordo
com o grau de dependéncia das pessoas, bem como a avaliagdo dos cuidados prestados
e respetiva reformulagéo das intervengbes de enfermagem. De acordo com o Regulamento
do Exercicio Profissional dos Enfermeiros (1996) a consulta de enfermagem é baseada na
intervencgao dirigida a pessoa e familia, prestando cuidados de Enfermagem de acordo com
a metodologia cientifica atuando a nivel da promogao da saude, prevengao da doenca,
cuidados curativos e de reabilitagdo, promovendo o autocuidado e a satisfagdo das

necessidades.

Na procura permanente da exceléncia no exercicio profissional, o enfermeiro em

interacdo com a pessoa desenvolve processos de adaptacgao eficazes aos problemas de
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saude baseando-se na promogao da sua satisfagdo, com especial enfoque no treino da
sua autonomia e otimizag&o das suas capacidades, sendo que o ensino, a instrugéo e o
treino, integrados num processo mais amplo de educagao para a saude, sao fundamentais

para a readaptacgao do individuo e cuidador informal.

1.3 Evidéncia cientifica — revisio sistematica da literatura

A capacitagdo do cuidador informal no cuidado a pessoa com PEG, em ambiente
domiciliario, € uma tematica complexa que implica um aprofundamento na investigacéo de
modo a retratar evidéncia cientifica de suporte ao desenvolvimento de um programa de
intervengao de enfermagem, inovador e individualizado para cada situagcido especifica,
tendo a pessoa do cuidador informal como alvo e a adaptagcdo do mesmo como foco da
pratica. Desta forma, tendo em conta que o tema é pouco explorado, foi necessario recorrer
a uma revisao sistematica da literatura que fosse ao encontro do objetivo principal do
estudo que era, precisamente, avaliar indicadores de resultados sensiveis decorrentes do
processo de capacitagcao do cuidador informal do familiar com Gastrostomia Endoscépica
Percutanea (PEG), desenvolvido pelo enfermeiro especialista em Enfermagem
Comunitaria, na consulta de enfermagem. Assim, definiu-se a seguinte questao de

investigacao:

De que forma a intervengao do enfermeiro especialista em Enfermagem

Comunitaria promove a capacitagcao do cuidador informal da pessoa com PEG?

Apods a revisédo bibliografica abordada anteriormente, foi efetuada uma analise e

definiram-se como palavras-chave “Nursing care”,” family caregiver’ e “empowerment”.

Quadro 1 - Formulagéo da pergunta PI[C]OD e Palavras-chave

. PALAVRAS-
Formulagao da Pergunta PI[C]OD
CHAVE
Cuidadores informais do familiar com
P Participantes
PEG
_ _— Nursing care,
Intervengao do enf® especialista em
I Intervengdes . .
Enf. Comunitaria family caregiver,
(C) Comparagdes empowerment
0] Outcomes Capacitacao
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Estudos de investigagao de
Desenho do o
D abordagem quantitativa e/ou
estudo o
qualitativa

Com as palavras-chave encontradas, fez-se uma pesquisa nas plataformas MESH-
BROWSER e DeCS para avaliagdo dos descritores. Ao efetuar esta pesquisa verificou-se
que todos os termos escolhidos para constarem da lista de palavras-chave sao descritores.
Procedeu-se a verificagdo do numero de artigos produzidos para cada palavra-chave

através da plataforma PubMed, cujos resultados se apresentam no anexo I.

Desenvolveu-se a pesquisa de artigos nas bases de dados CINAHL PLUS “with full
text” e MEDLINE “with full text” através da plataforma EBSCO disponivel no sitio da Ordem
dos Enfermeiros, a 24 de fevereiro de 2019. Anteriores a pesquisa foram definidos os
critérios de inclusao patentes no anexo |. Foram procurados artigos cientificos publicados
em texto integral entre 2010/01/01 e 2019/02/24, usando os seguintes descritores: 1-
nursing care, 2- family caregiver e 3- empowerment. Realizou-se a pesquisa, inicialmente
com as palavras-chave isoladas de acordo com a ordem demonstrada pelos numeros
anteriores e depois cruzadas entre si. Posteriormente aplicou-se o filtro cronolégico de
2010-2019 e ainda os textos que continham “full text”. O percurso metodoldgico efetuado
encontra-se demonstrado em forma de quadro bem como a realizagao de prisma patente
em Anexo | que reflete o processo de pesquisa e selecao dos artigos. Apds este percurso
metodoldgico e efetuada a pré-selegao de 51 artigos procedeu-se a leitura do resumo dos
referidos documentos e apuraram-se os dois artigos finais cuja analise se demonstra a
seguir. O primeiro artigo tem como titulo “Patient and family- centred home and community
care: Realizing the opportunity” dos autores Purbhoo, Wojtak, (2018) (artigo n°13) e o
segundo artigo apresenta como titulo “Cuidado de enfermagem a pessoa com
gastrostomia: revisdo integrativa” dos autores Silva, et al, (2018) (artigo n°18). E de referir
que da pesquisa realizada nao resultaram quaisquer artigos duvidosos. Para classificar a
evidéncia de cada estudo foi utilizada a escala de 7 niveis preconizada por Guyatt e Rennie

(2002). Os autores propdem varios niveis de evidéncia:

- Nivel . revisdo sistematica ou meta-analise de randomizagdo relevante ou

evidéncia baseada na pratica clinica;
- Nivel II: estudos experimentais simples;

- Nivel lll: estudos quase experimentais;
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- Nivel IV: estudos caso-controle ou de coortes;

- Nivel V: revisao sistematica de estudos descritivos ou qualitativos;
- Nivel VI: um estudo descritivo ou qualitativo;

- Nivel VII: opinido de autoridades respeitadas/consensos.

Os artigos selecionados sao de nivel de evidéncia | e de nivel de evidéncia VI de
acordo com escala supracitada. E de referir que ambos os estudos sdo de elevada
pertinéncia para o desenvolvimento do trabalho e vao ao encontro do questionado na
pergunta PI(C)OD sendo, por isso, considerado objeto de estudo neste trabalho de
investigacdo. Da analise dos artigos extraidos, pode sintetizar-se que ha um trabalho
significativo a ser feito para redesenhar os cuidados domiciliarios e comunitarios com as
pessoas, suas familias e provedores de atendimento comunitario de primeira linha para
construir a cultura e os processos que ajudardao a promover um atendimento da familia
como um sistema. Neste ambito, para Silva (2018), todos os lideres, formais e informais,
podem promover a mudanga para uma maior atencao centrada na pessoa e na familia; no
entanto, acredita-se que os enfermeiros, em particular, estejam idealmente posicionados
para agir como agentes de mudanca. De acordo com Purbhoo (2018), ha uma necessidade
de maior envolvimento da pessoa e do cuidador no processo de tomada de deciséo,
devendo para isso haver informacdo adequada para facilitar a tomada de decisées. Os
profissionais que envolvem prestadores de cuidados na tomada de decisdes, em situagcdes
em que as pessoas nao tém capacidade para isso, precisam estar conscientes de que os

cuidadores podem nao representar a suas opinides.

A profissao de enfermagem ¢é fundamentada nos principios do cuidado pessoal e os
enfermeiros constituem uma proporcao significativa da forca de trabalho da saude e da
lideranca. A partir do Processo de Enfermagem é possivel identificar as necessidades da
pessoa com gastrostomia e da sua familia e implementar juntamente com a equipa

multiprofissional os recursos para atender tais necessidades.

Segundo Silva (2018), ao nivel micro, os enfermeiros podem liderar, por exemplo,
em parceria com os individuos e suas familias no planeamento e na prestacéo de cuidados.
No nivel organizacional, os lideres de enfermagem tém a responsabilidade de garantir o
ambiente, o treino e os suportes corretos que capacitardo os provedores de cuidados
domiciliarios a cumprir realmente a promessa de atendimento centralizado na pessoa e na

familia e remover barreiras e encargos administrativos
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Concluiu-se que a familia terd mais condi¢des de cuidar se ela também for cuidada
e potencializada para o cuidado, devendo ser preparada com vista ao empoderamento e a
independéncia. Assim, para Purbhoo (2018) durante todo o periodo de internamento a
equipa de enfermagem devera envolvé-la, sempre que possivel, em todos os cuidados que
forem prestados. Considera-se nesta perspetiva que, ao nivel do sistema, os lideres de
enfermagem podem influenciar e colaborar proactivamente com o governo para avangar

as politicas, os sistemas, os modelos de atencédo e a mensuragcido necessarios.
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2. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A metodologia cientifica é imprescindivel aos estudos de investigacao,
possibilitando a tradugao objetiva de todas as etapas do estudo a realizar. Para Fortin, Cété
e Filion (2009), referem que é “...no decurso da fase metodologica que o investigador
determina a sua maneira de proceder para obter resposta as questdes de investigagao...”
e acrescenta que “...as decisbdes tomadas na fase metodoldgica determinam o desenrolar
do estudo” (p. 53).

2.1 Problematica e questdes de investigagéo

A partir da questao que foi impulsionadora do estudo, tendo por base a experiéncia
enquanto enfermeira no servico de Gastrenterologia e interveniente nos processos de
educacao para a saude, decorrentes dos contactos de intervencdo comunitaria de
enfermagem ao cuidador informal da pessoa com PEG, varias foram as questdes que
emergiram, tal como afirmam Fortin, C6té e Filion (2009) “em investigacao qualitativa, as
questdes sao reformuladas a medida que o estudo avanga e a informagao se acumula”
(p.297).

O conceito de Cuidador informal segundo JUNIOR et al. (2011) € um membro da
familia, ou da comunidade, que presta qualquer tipo de cuidado a pessoas dependentes,
de acordo com as suas necessidades. Santos define cuidado informal como “...todo aquele
cuidado que nao é remunerado, prestado de forma parcial ou integral, a pessoa com
doenga crénica incapacitante e dependente por pessoas pertencentes a rede familiar’(p.
26).

A importancia que o cuidador informal assume no contexto da continuidade de
cuidados e na permanéncia em casa de pessoas com dependéncia € por muitos
reconhecida. No entanto, de acordo com Figueiredo (2007), prestar cuidados durante
longos periodos de tempo pode ser extremamente dificil e desgastante a nivel fisico,

emocional e social para os cuidadores informais.

Mais recentemente, no Orcamento do Estado para 2019, a sua importancia é

reconhecida através de um projeto piloto para “estudar e implementar uma rede publica de
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apoio dirigida aos cuidadores informais principais e as pessoas cuidadas”. A lei prevé,
ainda, medidas relacionadas com o descanso do cuidador informal, mas, apesar destas

referéncias aos cuidadores informais, ndo ha ainda uma verba contemplada.

Estudos recentes revelam uma estimativa de 800 mil cuidadores informais em
Portugal, sem direito a remuneragéao ou férias. Ansiedade, exaustao, isolamento e risco de
pobreza sao algumas das fragilidades que um estudo da Comissao Europeia atribui a quem
€ cuidador. Continua a faltar uma lei que defina o conceito e o dmbito da aplicagao do
estatuto do cuidador informal e que caracterize as fungdes e a rede de cuidadores
informais, os seus direitos e deveres. Essa lei devera ter como principais topicos a
capacitacao do cuidador, medidas que permitam conciliar a vida profissional com a vida de
cuidador (ou que permitam suspender ou antecipar o fim do exercicio de uma profisséo
remunerada), solugdes de alivio, apoio psicossocial e apoios sociais. Neste contexto, tem
sido preocupacdo permanente dimensionar a problematica do cuidador informal como
cliente dos cuidados de enfermagem (ndo s6 como parceiro na pratica profissional) a
grandeza que o cuidado informal assume enquanto promotor de qualidade de vida da
pessoa dependente por doenga cronica. Constitui um desafio, para a investigadora
enquanto profissional de saude no que concerne a estratégias de intervencgéao facilitadoras
do processo de adaptacao do prestador de cuidados, a intervengao junto das familias em
que se verifique a transicdo para situacbes de dependéncia. Intervir nas familias nao é
simples, exige do enfermeiro a contextualizag&o do nivel socioeconomico e cultural, em
que a familia esta inserida, conhecer a sua realidade e analisar as suas representagoes,
de forma a desvendar e a entende-la em todas as suas dimensdes. De modo a garantir tais
pressupostos ao nivel dos cuidados prestados e a eficacia dos mesmos, em contexto de
consulta de enfermagem, é fundamental preparar a familia para o cuidar em contexto
domiciliario, cabendo ao enfermeiro identificar as necessidades ao longo do tempo, dar
assisténcia no autocuidado e no desenvolvimento de mestria dos cuidados. A
concretizagao do proposto s6 é possivel através do questionamento e investigagao por

forma a adquirir novos conhecimentos que contribuam para uma mudanga na praxis.

Assim, tendo por base a interagdo entre o dominio da pratica e a necessidade do
saber cientifico e no contexto do atual percurso académico, emergem as seguintes

questdes de investigacao:

Qual o impacto das estratégias educacionais mobilizadas pelo enfermeiro
especialista em Enfermagem Comunitaria, no resultado de capacitagdo do cuidador

informal da pessoa com PEG?
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Que tipo de praticas educativas mobilizadas em consulta de enfermagem, pelo
enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, contribuem para a capacitacéo do

cuidador informal da pessoa com PEG?

Qual a valorizagdo que a familia, enquanto prestadora de cuidados, atribui as
estratégias de otimizacdo do seu processo familiar, mobilizadas pelo enfermeiro

especialista em Enfermagem Comunitaria?

Quais os resultados obtidos pelos cuidadores informais no exercicio do cuidado ao

seu familiar com PEG em consulta de enfermagem?
2.2 Tipo de estudo e metodologia

A metodologia diz respeito as etapas e estratégias que o investigador seleciona,
para Ihe permitir reunir e analisar os dados de uma forma objetiva, sistematica e fiavel.
Encontrando-se definido o problema a estudar, deve utilizar-se o método que melhor
permitird atingir os objetivos propostos para dar viabilidade a questdo inicialmente

determinada.

O investigador determina os métodos que ira utilizar para obter respostas as
questdes de investigagcdo colocadas [...] define a populagdo e escolhe os
instrumentos mais apropriados para efetuar a colheita dos dados. Assegura-se
também de que os instrumentos séo fiéis e validos (Fortin, Cété e Filion, 2009,

p.53).
E nesta perspetiva que, seguidamente, se apresenta o tipo de estudo e populagéo
a estudar, bem como o instrumento de colheita de dados e a forma de analise e tratamento

dos dados.

Quando se investiga determinado fendmeno o objetivo ndo € mais do que “iluminar”
apenas uma pequena parcela do nosso objeto de estudo. Deste modo, apés a definicao do
fendbmeno a estudar, importa tomar decisbes metodolégicas pelo que é necessario
identificar o paradigma no qual se insere o problema de investigacdo e o método mais

ajustado a problematica em estudo.

Durante muito tempo, por tradicéo, a ciéncia era apenas quantitativa. No entanto, a
impossibilidade deste paradigma explicar alguns fendmenos levou a utilizagdo de outra
abordagem que estudasse os fendmenos humanos. Atualmente, de acordo com Streuber
e Carpenter (2013), a pratica da investigagdo qualitativa desenvolveu-se porque as

“abordagens empiricas tém provado ser limitadas na resposta a questdes clinicas
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desafiadoras, especialmente onde a subjetividade e a interpretagdo humana estao
envolvidas”. Sdo habitualmente utilizados dois paradigmas como meio para conhecer a
realidade: o paradigma positivista (quantitativo) e o construtivista, também conhecido por
naturalista (qualitativo). O paradigma construtivista caracteriza-se por uma tentativa de
compreender o procedimento humano, os comportamentos, as experiéncias e ainda quais
os verdadeiros significados destes para as pessoas, sem esquecer o contexto sociocultural
onde estdo inseridos. A pesquisa qualitativa tem como preocupac¢ao a compreensao dos
seres humanos e dos seus comportamentos partindo do pressuposto de que o
conhecimento é possivel através da descricdo das experiéncias humanas vivenciadas
pelos proprios individuos. Para Polit e Hungler (2004) “os pesquisadores naturalistas
tendem a concentrar-se nos aspetos dindmicos, holisticos e individuais dos fendémenos,
tentando apreender na sua totalidade, dentro do contexto dos que os experimentam” (p.30).
Acrescentam ainda que a pesquisa qualitativa costuma ser descrita como holistica
(preocupada com os individuos e seu ambiente, em toda a sua complexidade) e naturalista

(sem qualquer limitagdo ou controle impostos ao pesquisador).

Tendo em linha de conta, os cuidadores informais da pessoa com PEG, a quem
foram realizadas ag¢des de educagao relacionadas com a capacitagao para cuidar, como
foco de investigagao, pressupde-se a compreensao do fendmeno a partir da realidade que
os participantes tém como relevante. Assim, sendo intenc&o descrever e tracar um retrato
claro e preciso da situacao, optou-se por um estudo do tipo descritivo exploratério, inserido
no paradigma qualitativo. Esta metodologia para Fortin (2009) “...serve para compreender
o sentido da realidade social na qual se inscreve a agao, (...) e tem por finalidade chegar
a uma compreensao alargada dos fendmenos” (p.20). Para estes autores, a metodologia
qualitativa tem como objetivo compreender o fendémeno tal como ¢é vivido e relatado pelos
participantes, inseridos no seu meio, cabendo ao investigador embrenhar- se na
populacdo-alvo do estudo. Bogdan e Biklen (2013) referem que o “objetivo dos
investigadores qualitativos é o de melhor compreender o comportamento e experiéncia
humanos. Tentam compreender o processo mediante 0 qual as pessoas constroem
significados e descrever em que consistem estes mesmos significados” (p.70). Assim, este
estudo € descritivo exploratério porque procurou investigar a experiéncia dos cuidadores
sobre um fendmeno, ao qual atribuem significado, mas cujo conhecimento é escasso.
Efetivamente, a investigagdo das praticas dos enfermeiros em consulta de enfermagem,
na perspetiva dos cuidadores face as acgdes de educacio para a saude efetivados por
aqueles, como parte integrante do planeamento para a alta e no pos alta imediato, € um

assunto pouco estudado mas que se reveste de grande interesse, atendendo a que os
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estudos sobre a sobrecarga dos cuidadores e suas necessidades apontam para um défice

de conhecimentos para a pratica dos cuidados.

Ferreira et al. (2011) referem que pouco se tem escrito acerca da avaliagdo do
planeamento da alta e existem poucas informacbes sobre a percecao das pessoas €
cuidadores. No entanto, de acordo com a norma n° 014/2016 de 28/10/2016 da DGS, a
intervengao de enfermagem a pessoa a ser submetida a ostomia de alimentagcao deve ser
efetuada nas fases pré e pds- ostomia por enfermeiros com experiéncia e formacao

especifica (...) nestes cuidados hospitalares (...).

Posto isto, e porque os estudos descritivos para Fortin (2009) possibilitam a
descricao da atitude de uma populacao a respeito de um fenémeno, permitindo identificar
as suas caracteristicas de forma que consigamos obter uma visdo geral do mesmo,

concluiu-se que seria o tipo de estudo mais indicado.

2.3 Participantes do estudo e populacdo alvo

Aquando da seleg&o dos participantes para o presente estudo, surgiu a necessidade
de caracterizar, do ponto de vista sociodemografico, a populagdo acompanhada em
consulta de Enfermagem no Servico de Gastrenterologia. Esta é constituida por 57
pessoas com PEG, das quais 38 sao do sexo masculino e os restantes 19 do sexo feminino.
A idade varia entre os 24 e os 90 anos, sendo a média de idades de 66 anos e a moda de
64 anos. Nesta populacao, as patologias mais prevalentes sdo as doengas neuroldgicas
degenerativas, a doenga vascular cerebral e as neoplasias do foro otorrinolaringolégico
(ORL), sendo a taxa de mortalidade mais elevada nas pessoas com patologia daquele foro.
Nesta populacio total existem 31 cuidadores informais dos quais 15 estdo atualmente

ativos na consulta.

A escolha do termo participante ou informante (em detrimento de sujeito de estudo)
foi propositada e teve em conta o que Streubert e Carpenter (2013) afirmam: as pessoas
fazem parte da investigacao, participam nela (sdo ativos no estudo), permitindo assim uma

melhor compreenséo das suas vidas e das suas interagbes sociais.

A selecdo dos participantes do estudo englobou todos os cuidadores informais
familiares da pessoa com PEG, seguidas em consulta de enfermagem de Gastrenterologia
de um Hospital da ARS de Lisboa e vale do Tejo, desde a colocagao inicial da PEG, que

foram alvo de agdes de educagao para a saude realizados pelo enfermeiro especialista em
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Enfermagem Comunitéria e que simultaneamente cumprissem os critérios de incluséo

previamente definidos:

- Todos os cuidadores familiares (grau de parentesco) da pessoa com PEG, em

contexto domiciliario, ativos na consulta de enfermagem;

- Todos os cuidadores familiares, que foram alvo de acbes de educacao para a

saude, antes e apos alta da pessoa com PEG;

- Todos os cuidadores familiares da pessoa com PEG, que aceitem participar do

estudo e que autorizem a gravagao audio da entrevista.

Considerando os termos anteriormente mencionados, para Fortin (2009), o termo
populagao é definido como um conjunto de elementos que tém caracteristicas em comum
de acordo com um conjunto de critérios. A populagao alvo é a totalidade dos elementos

sobre os quais se deseja obter determinado tipo de informacgdes.

A populacao alvo é constituida por um total de 8 elementos- cuidadores informais
da pessoa com PEG seguida em consulta de enfermagem no Servigo de Gastrenterologia

de um Hospital da ARS de Lisboa e vale do Tejo.

O acesso ao campo de pesquisa foi feito, numa primeira fase, através de um pedido
formal, escrito, dirigido ao Conselho de Comisséo de Etica com conhecimento do Conselho
de Administragdo do Hospital (ANEXO II). Apdés aprovacgao deste, foram contactados os
participantes constituintes da amostra, alguns por telefone e outros pessoalmente, para

solicitar a participacao no estudo (ANEXO IlI).

Da populacdo alvo de oito participantes, apenas foi excluido uma pessoa por
falecimento; dos sete participantes, cinco eram do sexo feminino e dois do sexo masculino,
com idades compreendidas entre os 43 e os 68 anos, sendo a média de idades de 57 anos.
Quanto ao estado civil, seis dos participantes sdo casados e um solteiro. Relativamente a
situacdo laboral, dois estdo empregados, quatro estdo reformados e um esta
desempregado. As habilitagdes literarias dos mesmos situam-se entre a 42 classe (1), 6°
ano (2), 12° ano (3) e licenciatura (1). Quanto ao grau de parentesco com a pessoa a
encargo, dois dos participantes sdo maes, dois sao filhos, duas sdo esposas e um & genro
da pessoa cuidada. O tempo de cuidado para cinco dos participantes situa-se entre dois a
cinco anos e para os restantes dois entre cinco a dez anos. Apenas dois dos inquiridos néo
recebem auxilio de outrem aos cuidados que presta. O quadro 2 sintetiza a caracterizacao

sociodemografica dos participantes deste estudo.
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Quadro 2 — Caracterizagéo sociodemografica dos participantes (sete cuidadores informais)

REDE
- GRAU
ESTADO | ESCOLARI- SITUACAO APOIO
E | IDADE | SEXO PARENTES-
CIVIL DADE LABORAL 56 CUIDA-
DOS
E1 63 F Casada 42 Classe Reformada Esposa Nao
E2 68 F Casada 7° Ano Reformada Esposa Nao
E3 54 F Casada Licenciatura Liberal Mae Marido
E4 63 M Casado 6° Ano Reformado Genro SCM
E5 49 F Casada 12° Ano Reformada Mae CER
E6 43 M Solteiro 12° Ano Desempregado Filho Irmaos
E7 58 F Casada 12° Ano Funcao Publica Filha Irma

Das sete pessoas cuidadas pelos participantes neste estudo, trés sdo do sexo
feminino e quatro do sexo masculino, com idades compreendidas entre os 24 e os 84 anos
(média de 62 anos). Quatro das pessoas apresentam doengas neurolégicas degenerativas,
duas doenca vascular cerebral € uma neoplasia do foro ORL. Relativamente ao grau de
dependéncia, apenas uma é parcialmente dependente, sendo as restantes totalmente

dependentes nas atividades de vida diaria.
2.4 Instrumento de colheita de dados

No processo de estruturacao da investigagao é fundamental determinar o tempo em
que ocorre a recolha de dados. Assim, determinado o tipo de estudo e a natureza do
fendmeno a estudar, torna-se necessario selecionar o método de colheita de dados.
Segundo Fortin (2009, p:149), “a colheita dos dados ndo pode ser encetada sen&do quando

o investigador agugou fortemente a sua sensibilidade para o fendbmeno a estudar’.

A pesquisa em enfermagem tem varios métodos de colheita de dados, que se
encontram a disposigéo dos investigadores. De acordo com Polit, Beck e Hungler (2004)
“tém sido utilizado com maior frequéncia trés tipos de métodos, (...) o auto-relato,
observacao e as medidas biofisicas” (p:250). Acrescentando que “(...) pode ser reunida
uma boa quantidade de informagao através de interrogacao direta de pessoas, isto €,
solicitando-lhes o relato de experiéncias pessoais”. Selecionou-se o método da entrevista,
uma vez que para Bogdan e Biklen (2013) %(...) a entrevista é utilizada para recolher dados
descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador desenvolver

intuitivamente uma ideia sobre a maneira como os sujeitos interpretam aspetos do mundo.”
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Tendo isto em consideragdo, dentro do método da entrevista, optou-se pela entrevista

semiestruturada.

O pesquisador possui um conjunto de perguntas bem abrangentes que precisam
ser feitas. Trata-se do tipo de pergunta que estimula a conversa, mais do que
resposta do tipo “sim ou ndo”. O entrevistador faz uso de um guido de topicos -
uma lista de perguntas abrangentes — que garantam a cobertura de todas as areas
de indagacgao (Polit, Beck e Hungler, 2004, P.250).

Assim, para dar resposta aos objetivos deste estudo procedeu-se a elaboragao de
um guido de entrevista constituido por dois blocos: o primeiro referente aos dados
sociodemograficos do entrevistado e o segundo composto por questdes orientadoras que
pretendem dar resposta aos objetivos e finalidade previamente definidos nesta
investigacao (Anexo V). O guido de entrevista foi construido de raiz para este estudo e
teve por base uma revisdo inicial da literatura existente sobre a tematica em analise,
nomeadamente no campo das estratégias de educagdo para a saude nos cuidados
prestados pelo cuidador informal. De referir que a entrevistadora competiu conduzir a
entrevista com vista aos fins pretendidos adaptando o seu discurso as caracteristicas
pessoais e individuais de cada respondente. A primeira entrevista realizada funcionou
como pré-teste que teve como intuito averiguar a clareza e pertinéncia das questées, tendo
sido considerado para o estudo, visto corresponder aos objetivos propostos. De seguida,
partiu-se para o0 campo e passou-se a realizacado das restantes seis entrevistas. A todos
os participantes foi apresentado um termo de consentimento livre e informado (Anexo Il),
no qual foram explicados os objetivos e propdsitos desta investigacao, clarificando-se que
a participacao da pessoa era voluntaria e sem qualquer retribuicdo monetaria podendo o
mesmo desistir em qualquer momento do processo. As entrevistas foram realizadas na
consulta de enfermagem com data e hora marcada para o efeito e em espaco fisico proprio
no Servico de Gastrenterologia de um Hospital da ARS de Lisboa e vale do Tejo. Cada
entrevista foi cuidadosamente gravada e posteriormente transcrita pela entrevistadora. As
entrevistas foram realizadas entre os dias 8 de maio a 21 de agosto de 2019, com uma
duragcdo média de 45 minutos. Foram realizadas num ambiente favoravel, onde se
encontrava o entrevistado e a entrevistadora com a presenga, em algumas situagdes, da
pessoa cuidada. Para Coutinho (2014) as entrevistas sao uma poderosa técnica de recolha
de dados porque pressupdéem uma interacdo entre o entrevistado e o investigador,
possibilitando a este ultimo a obtencédo de informagédo tendo, ainda, a vantagem de o
investigador poder solicitar esclarecimentos adicionais ao entrevistado, caso a resposta
nao seja suficientemente elucidativa. Segundo Quivy e Campenhoudt (2008), o ambiente
devera ser o mais favoravel para que se estabeleca uma verdadeira troca durante a qual o

participante expde as suas perceg¢des sobre um acontecimento ou uma situagio, as suas
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interpretagcdes ou as suas experiéncias. Concomitantemente o investigador através de
perguntas abertas, facilita essa expressao, permite que o participante seja o mais profundo

e auténtico possivel e evita que este se distancie dos objetivos da entrevista.

No sentido de manter o anonimato e a confidencialidade dos participantes sempre
que estes foram referidos durante a analise dos dados, foram utilizadas técnicas de
codificacdo: E1 até E7 foi a denominagédo do primeiro até ao sétimo entrevistado. As
entrevistas foram codificadas através da contagem das linhas (In) para posteriormente

referenciar as citacdes utilizadas na analise de conteldo.

A analise de conteudo é definida por Bardin (2018) como o conjunto de técnicas de
analise de comunicagdes visando, por procedimentos sistematicos e objetivos de descrigdo
do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que permitam a inferéncia
de conhecimentos relativos as condigbes de produgao/recegéo (variaveis inferidas) destas
mensagens. Nesta logica, a andlise de conteudo visa conhecer e procurar outras
realidades da mensagem naquilo que estad para além das palavras sobre as quais se
debruga. Para a analise de conteudo foi constituido como corpus as entrevistas transcritas
que resultaram num total de 26 paginas A4 dactilografadas. Para Bardin (2018) o corpus é
0 conjunto de todos os documentos tidos em conta para serem submetidos a
procedimentos de analise de conteudo. Da leitura flutuante do corpus da entrevista,
comecou por se identificar as unidades de contexto a definir, bem como as unidades de
registo que foram agrupadas, de forma gradual e progressiva, consoante o conteudo e
contexto das mesmas. Construiu-se uma matriz de analise, organizada por temas,
associados a um sistema de categorias e subcategorias (ANEXO V). Destacam-se dois
temas organizadores da extragado de resultados da intervencio do enfermeiro especialista
em Enfermagem Comunitaria sendo eles o “Comportamento de resposta na transi¢do” e o

“Comportamento de adaptacéo na transicao”.
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Quadro 3 - Matriz de analise de contelido das entrevistas

TEMA CATEGORIA SUBCATEGORIA
Comportamento de | Resultados Satisfacdo com o apoio recebido
resposta na percecionados Satisfagdo com os resultados obtidos
transicdo Resultados clinicos Conhecimentos sobre a gestao do

regime terapéutico

Aprendizagens cognitivas

Resultados funcionais | Capacidade para adaptagbes no

domicilio

Habilidades para o autocuidado

Resultados Seguros Prevencao de complicagdes

Prevencéao de acidentes

Comportamento de | Atribuicdo de Alteracbes socioecondmicas

adaptagao na significados Saturagao do papel

transicao Sentimentos obrigagao
Coping familiar Estratégias de coping familiar

Ampliacao redes sociais

De acordo com Bardin, (2018) a construgdo das categorias pode ser feita a priori, a
posteriori, ou ainda pela combinagdo dos dois processos. Nesta analise optou-se pela
categorizagdo a posteriori. Segundo Gauthier (2003) esta definicdo das categorias
analiticas efetua-se de forma indutiva a partir das semelhangas de sentido do material
identificado nas unidades de analise ou nos seus elementos constituintes, ou seja, este
tipo de codificacao resulta segundo Bardin (2018) da classificagao analégica e progressiva
dos elementos, em que o “titulo conceptual de cada categoria somente é definido no final
da operacao”. Foram definidas as varias unidades de analise, a comecar pela unidade de
registo que corresponde, de acordo com Bardin (2018), ao segmento mais pequeno do
texto a codificar numa determinada categoria. Considerou-se o tema ou ideia como a
unidade de registo mais adequada, devendo esta ser entendida como uma afirmagéo sobre
determinado assunto. Como unidade de contexto definiu-se a totalidade da resposta a cada
questao. Para Bardin (2018) unidade de contexto € o segmento mais largo de conteudo
que o analista examina quando caracteriza uma unidade de registo e serve como unidade
de compreenséo para codificar a unidade de registo e a sua dimensao depende do tipo de
unidade de registo que se selecionou. Apds a unidade de codificagdo escolhida, passou-
se para a classificacdo em blocos que expressassem determinados elementos com

caracteristicas comuns, designado por categorizacédo. Assim, num movimento continuo da
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teoria para os dados e vice-versa, as categorias foram-se tornando cada vez mais claras e
apropriadas aos propésitos do estudo, partindo da organizagdo do material através da
construgcdo de colunas, com vazios a esquerda e a direita, para anotar e marcar

semelhancas, seguindo o critério de categorizagao de ordem semantica.

Por fim, passou-se a terceira fase do processo de analise do conteido, denominada
inferéncia e interpretacao dos resultados. Segundo Bardin (2018), calcado nos resultados
brutos, o pesquisador procurara torna-los significativos e validos. Esta interpretacédo devera
ir além do conteudo manifesto dos documentos, pois, interessa ao pesquisador o contetudo

latente, o sentido que se encontra por tras do imediatamente apreendido.
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3. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Da analise de conteudo das entrevistas realizadas, emergiram resultados sensiveis
a intervencgéo do enfermeiro em dois grandes temas nomeadamente o comportamento de
resposta e o comportamento de adaptacio do cuidador informal inserido no nucleo familia
no processo de transicao em situacdo de crise. Sendo a transi¢cdo caracterizada,
segundo Meleis (2000) pela mudanca de um estado para outro, estes achados apontam
para a capacitacdo da familia na utilizacdo de mecanismos ou recursos que lhe
permitam resolver os desajustes, no sentido de se adaptar a um novo estado, face a

situacao de crise.

No primeiro tema da-se relevancia aos resultados centrados na otimizagao do papel
de prestador de cuidados, uma vez que, de acordo com a tedrica Meleis (2000) sao
indicadores de resultado quando a pessoa atinge os niveis de mestria e integragédo
fluida, através de um processo de transicdo de uma situagédo para outra bem-sucedida.
Este tema integra assim quatro categorias: “Resultados percecionados”, “Resultados

clinicos”, “Resultados funcionais” e “Resultados Seguros”.

Quadro 4 - Analise de contetdos no tema "Comportamento de resposta na transigao"

TEMA CATEGORIA SUBCATEGORIA
Comportamento de | Resultados Satisfagdo com o apoio recebido
resposta na percecionados Satisfagdo com os resultados obtidos
transigao Resultados clinicos Conhecimentos sobre a gestdo do

regime terapéutico

Aprendizagens cognitivas

Resultados funcionais | Capacidade para adaptagbes no

domicilio

Habilidades para o autocuidado

Resultados Seguros Prevencéo de complicagdes

Prevencéao de acidentes

Na categoria “Resultados percecionados” destaca-se a “satisfagdo com o apoio
recebido” e “satisfacdo com os resultados obtidos”, como subcategorias, uma vez que

estes dizem respeito a satisfagdo do cuidador informal, através de uma avaliagao subijetiva,

-37-



referente a intervengdo de enfermagem e com os resultados obtidos através do

tipo de acbes de educacao para a saude recebidas.

Na subcategoria “ Satisfagdo com o apoio recebido” emergem como resultados das
intervengbes de enfermagem dirigidas ao cuidador informal, aspetos relacionados com o
desenvolvimento de habilidades para lidar com a situagdo de dependéncia do familiar, a
oportunidade de partilha de sentimentos e experiéncias durante 0 momento da consulta de
enfermagem e a orientagcao/ apoio na ampliacdo da rede de apoio social. Exemplos destes
resultados centram-se no conhecimento e encaminhamento, para grupos de apoio, treino
e educacdo, consultas familiares e cuidados de repouso. Estas referéncias sao
importantes, visto fornecerem ao cuidador novos conhecimentos, sentido de comunidade,
sentido de renovacgdo e, particularmente, a crenga de que os cuidados recebidos irdo
beneficiar igualmente a pessoa que cuida e a que é cuidada. Sdo disso exemplo os

seguintes excertos:

e (E4L51) “As consultas periddicas aqui no hospital de enfermagem, foram
importantes para o acompanhamento do dispositivo e da sua evolugao.”

o (E5L86) “Considero muito importante o constante acompanhamento da nutricao
para perceber se a alimentagao esta a ser eficaz.”

e (E6L131) “(...) tudo nos foi explicado de forma clara e com recurso a
manipulacao, considero que nos contactos que tivemos houve um ajuste de tudo o que me
explicava de acordo com a situagao individual do meu pai enquanto doente e dirigido a mim

enquanto seu cuidador principal.”

A resposta as necessidades e dificuldades percecionadas pelos cuidadores, no
sentido de reduzir a perce¢ao de sobrecarga, aumentar o suporte social e diminuir os niveis
de depressao e sentido de abandono no processo de cuidar, manifestado pelo cuidador
informal, foi outra das areas prevalecentes nesta subcategoria. A consulta de enfermagem
revelou-se importante por forma a melhorar o bem-estar do cuidador e deste modo evitar
situacdes de agravamento do estado de saude do familiar cuidado, no sentido de evitar ou
atrasar a institucionalizagao da pessoa, gerando menos stress no cuidador/familia. De
acordo com os achados na literatura, na referéncia as necessidades dos cuidadores
informais, Marques (2007) enumera varios estudos efetuados a cuidadores das pessoas
em diversas situacdes de doenga, revelando areas de forma geral sobreponiveis, tais como
0 expressar livremente as suas emocoes e ventilar os sentimentos, ser compreendido e
apoiado pelos profissionais de saude; ser informado de tudo o que possa aliviar a sua

ansiedade; de falar sobre preocupagbes pessoais; de falar sobre os proprios sentimentos,
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incluindo sentimentos negativos; de estar apoiado e poder exprimir cansago e tristeza; de
maior dialogo com os profissionais; de suporte emocional; de escuta e expressao; de

intervengdes de enfermagem dirigidas a familia; entre outras.

De acordo com alguns autores citados por Lage (2007), a falta de informacao e
competéncias do prestador de cuidados, para além de poder agravar as consequéncias
dos cuidados prestados, também lhe aumenta os niveis de stress. Nesse sentido,
desenvolver a competéncia da familia para cuidar pode fazer a diferenga na diminui¢cao do
risco e ao mesmo tempo aliviar o stress do cuidador, que desempenhara melhor o seu
papel se dispuser de conhecimentos e capacidades para gerir as situagdes. Sao disso

exemplo, os seguintes excertos:

o (E3L66) “Era importante visita de enfermagem semanal (...) consultas médicas
ao domicilio, reabilitagdo (...) apoio psicoldgico, (...) equipas multidisciplinares disponiveis
para prestar o apoio necessario (...)"

o (E4L59)“(...) como cuidador seria importante as visitas domiciliarias mais vezes
e com maior frequéncia (...)"

e (E6L64) “O facto de facultar o contacto telefénico do servigo, e ter uma equipa
sempre ativa e ao dispor ajuda a dar seguranga a quem cuida em casa. Os horarios julgo
ser o maior desafio a ser ultrapassado, dado as situagbes de urgéncia ou duvidas que

surgem em momentos mais inoportunos (...)”

Ainda assim, pode perceber-se que existem lacunas no processo de intervengao da
enfermagem, destacando-se algumas técnicas terapéuticas, como o0s grupos
socioeducativos e psicoterapia para os familiares cuidadores; técnicas para melhor
estruturacado e organizacdo do ambiente domiciliario; melhoria na orientagao nutricional,
fisioterapia e programas de exercicios de reabilitagdo neuropsicologica, tendo sido
verbalizada e sentida pelos cuidadores, uma necessidade de maior suporte e oferta de

servigos multidisciplinares dados por organizagdes publicas, privadas ou de beneficéncia.

Na subcategoria “Satisfagdo com os resultados obtidos” surgem indicadores de
resultados das intervencdes de enfermagem direcionadas para a transicao bem-sucedida
do cuidador informal, que podem ser medidos pela satisfacido do papel, bem-estar
subjetivo, exceléncia do papel desempenhado, restabelecimento das relagdes familiares e
sociais bem como a adaptagao familiar & nova situagédo. Sao disso exemplo o0s seguintes

excertos:
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e (E2L100) %(...) foi mais importante a escuta e disponibilidade que teve para nos
ouvir nos nossos desabafos, nos meus enquanto cuidadora e do A. enquanto doente. A
sua compreensdo, 0 espago que nos da para refletirmos sobre as agbes e a ajuda
emocional que prestou fez com que olhassemos as coisas de uma forma mais confiante e
posteriormente de uma forma mais auténoma.”

e (E2L86) “(...) essa parte foi muito importante, termos o contacto para podermos
ligar e falar consigo. Sempre que tinhamos duvidas as vezes pequenas coisas que

geravam stress, eram facilmente anuladas depois de falarmos consigo.”

Na continuagao da analise e dentro da categoria “Resultados clinicos” importa referir
que as estratégias educacionais mobilizadas pelo enfermeiro especialista em Enfermagem
Comunitaria, através de métodos de promocgéo da saude dirigidos ao cuidador informal/
familia da pessoa com PEG, provocam um impacto positivo no processo de capacitagao
do cuidador, auxiliando na gestao de problemas ou condicionantes inibidores do processo
de transicdo. Na orientacdo continua em consulta de enfermagem emergem como
resultados clinicos a gestédo do autocuidado, do regime terapéutico, dos cuidados inerentes
ao estoma e gestao do processo de auto imagem, através de a¢gdes como o ensinar, instruir
e treinar a alimentar-se pela gastrostomia, respeitando o esquema nutricional, por forma a
permitir uma apropriada transicdo no processo de cuidar. A Promog¢ao da Salde,
concetualizada como um processo que permite capacitar as pessoas a melhorar e a
aumentar o controlo sobre a sua saude e sobre os seus determinantes comportamentais,
psicossociais e ambientais, € o alicerce da estrutura dos cuidados da Enfermagem

Comunitaria.

Segundo Figueiredo (2012) “prestar cuidados trata-se de uma atividade complexa,
com dimensdes psicoldgicas, éticas, sociais e demograficas, que também comporta os
aspetos clinicos, técnicos e comunitarios” (p.101). Cuidar da pessoa em situagdo de
doenga e dependéncia de forma eficiente implica uma reorganizagédo entre o cuidador,
pessoa e familia no sentido de encontrar alternativas capazes de potenciar as habilidades
€ 0s recursos pessoais. Silva (2008) confirma estas conclusdes referindo que a familia, na
nossa sociedade, continua a ter um papel importantissimo no apoio prestado ao idoso ou

a pessoa com dependéncia.

Dentro da categoria referida anteriormente, para Doran (2011) as subcategorias que
emergiram foram “conhecimentos sobre gestao do regime terapéutico” e “aprendizagens
cognitivas”, que dizem respeito a gestdo e ao controlo de sintomas. O conceito de gestao

do regime terapéutico segundo o Internacional Council of Nurses (2006) é definido como
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um comportamento de adesdo com caracteristicas especificas executando atividades que
cumpram um plano de tratamento da doenca e das suas complicac¢des, atividades que séo
satisfatérias para atingir objetivos especificos de saude, integrar atividades para tratamento
ou prevencao da doenga na vida diaria. A questao da adesdo ao regime terapéutico em
consulta de enfermagem é tida como multifatorial e muito complexa, dizendo respeito a
alteracbes de comportamentos tais como alteracdes dos cuidados ao dispositivo PEG,
relativos ao penso ou ao estoma, levando a mudangas no estilo de vida, e ao
desenvolvimento de empowerment do cuidador através de uma participagao ativa, na

tomada de decis&o para a gestdo da doenca e suas consequéncias.

o (E7L80) “Havia os cuidados mais pormenorizados com o penso € com o tubo
em si, na parte da alimentacdo também foi necessario fazer reforco com os
suplementos,(...)"

o (E6L57) “(...) em que duvidas surgiram, as mesmas foram dissipadas num
contacto imediato com a enfermeira, que sempre teve o cuidado de indicar, de acordo com

a experiéncia, novas indicagdes que ndo surgem nos manuais de procedimentos a seguir

..y

Neste processo de avaliagao cognitiva e das “aprendizagens cognitivas” do cuidador
informal torna-se fundamental na intervengao do enfermeiro especialista em Enfermagem
Comunitaria uma avaliagao individualizada ao longo do tempo, das caracteristicas pessoais
do cuidador informal e do meio onde este se encontra inserido, visando uma percegao da
forma como esta a decorrer o processo de adaptacédo ao cuidado a pessoa familiar com

PEG, constituindo-se este foco da pratica de enfermagem como uma transig¢ao situacional.

Durante essa avaliacdo € necessario identificar, a luz da tedérica Meleis (2000) os
significados que o cuidador informal atribui a situa¢ao de cuidado, as expectativas, o nivel
de conhecimentos e as competéncias que este adquiriu face a mesma, a natureza do
ambiente fisico e psicossocial, o nivel de planeamento que o cuidador informal é capaz de
desenvolver face a situacao, e o bem-estar fisico e emocional vivenciado na transicado. A
implementacao da consulta de Enfermagem no Servigo de Gastrenterologia de um Hospital
da ARS de Lisboa e vale do Tejo, tem como objetivo principal a autonomia da
pessoa/cuidador/familia no autocuidado, desenvolvendo intervengdes no ambito da
capacitagao. As competéncias especificas de enfermagem e a disponibilidade sentida e
verbalizada pelos cuidadores, sdo essenciais para a resolucdo de algumas das
dificuldades, nomeadamente relacionadas com intervencbes do autocuidado ao estoma,

na alimentagdo e com a alteragdo nos padrdes de autoimagem. A familia /cuidador de
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referéncia deve ser incluida neste processo e instruidos o mais precocemente possivel
adotando estratégias que permitam o seu envolvimento, orientando, supervisionando e
reavaliando as suas capacidades. O acompanhamento da pessoa com PEG e do seu
cuidador familiar durante o internamento e apds alta permite ao enfermeiro programar, gerir
e promover processos de ensino, partilhando conhecimentos e técnicas apropriadas a cada
pessoa/familia/ cuidador. Estudos corroboram que ha um trabalho significativo a ser feito
para redesenhar os cuidados domiciliarios e comunitarios com pessoas, suas familias e
provedores de atendimento de primeira linha para construir processos que ajudardo a
promover um atendimento centrado na familia como um sistema. Existe ainda uma
necessidade de maior envolvimento da pessoa e do cuidador no processo de tomada de
decisdo, através do fornecimento de informacao suficiente e adequada. S&o disso exemplo,

os seguintes excertos:

o (E1L43) “(...) tinha aqueles papéis que me deu e que ensinavam algumas
coisas, quando tinha duvidas ia la ver (...)"
e (E5L59) “(...) as suas explicagcbes e a paciéncia que teve em todos os

momentos telefénicos, para mim teria sido mais dificil a adaptacéo.”

Quanto a categoria “Resultados funcionais” emergem duas subcategorias apods
andlise detalhada e integrativa das unidades de registo no que se refere ao estado
funcional e a capacidade para realizar o autocuidado, sendo estas a “capacidade para

adaptacdes no domicilio” e “habilidades para o autocuidado”.

O dever de cuidar implica, para os cuidadores familiares, estarem preparados para
cuidar. A familia surge entdo, na situagéo de défice de conhecimento e capacidade de
autocuidado da ostomia de alimentacdo do individuo, bem como agente promotor e
unidade de cuidados, sendo cada membro um agente de autocuidado, considerando a
especificidade da unidade familiar, cultura e experiéncias vivenciadas segundo Figueiredo
(2007).

Segundo Meleis (2000) para a adequagdo dos comportamentos as situagdes
contextuais, os individuos desenvolvem processos adaptativos que Ihes permite modificar
e ajustar esses comportamentos e evoluirem para outros niveis de funcionamento,
permitindo assim uma transicao facilitadora. Desta forma na subcategoria “Capacidade

para adaptacdes no domicilio” surgiram os seguintes excertos:

e (E5L100) “(...) houve a necessidade de montar uma bomba de alimentacao

permanente (...) que adaptaram todo o equipamento em nossa casa (...)"
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e (E4L63) “Alteramos a cama do familiar para uma cama articulada.”

Meleis et al (2000) classificam o processo e o resultado das interagdes complexas,
entre pessoa e meio, como uma transi¢do. De acordo com a mesma autora (2000) quando
ocorrem situagdes de transicdo, os enfermeiros sdo os cuidadores principais da
pessoa/familia por estarem atentos as necessidades e mudangas que as mesmas
acarretam nas suas vidas e os preparar para melhor lidarem com essas transi¢cdes através
da aprendizagem e aquisicdo de novas competéncias. Neste contexto de cuidados, os
mesmos autores consideram que o dominio de Enfermagem tem subjacentes os conceitos

de transicao, interagao e intervengdes terapéuticas.

Assim, através da inferéncia da analise, relativa a subcategoria “Habilidades para o
autocuidado”, percebe-se que o exercicio do papel de cuidador traduziu uma experiéncia
compensadora, pela importancia e reconhecimento que os cuidados tiveram para a pessoa
cuidada. Na leitura das unidades de registo os cuidadores atribuiram sentimentos de
satisfagdo e bem-estar durante o exercicio do papel e descreveram a experiéncia de cuidar,
como uma experiéncia que os faz ter orgulho na sua capacidade para o cuidar através da
mobilizagdo das estratégias educacionais adquiridas em consulta de enfermagem. Neste

sentido é referido pelos participantes os seguintes excertos:

o (E6L92)“(...) tornou-se muito mais facil o manuseio deste dispositivo (...)"

e (E1L68) “Agora ja estou mais habituada a tudo isto.”

e (E2L9) ”(...)Juma coisa nova com novas rotinas e novos conhecimentos que
tivemos ambos que adquirir e de nos adaptar.”

o (E4L35)“(...) com o tempo fui-me habituando e ja consigo fazer tudo sozinho.”

Tal como referido anteriormente, uma das dimensdes da qualidade dos cuidados de
saude é a efetividade e os resultados, sendo os efeitos dos cuidados no estado de saude
da pessoa, incluindo a melhoria do seu conhecimento, mudancas salutares de
comportamento e a sua satisfagdo com os cuidados, importantes parametros de avaliacao

da qualidade.

Por fim na categoria “Resultados seguros” englobam-se duas subcategorias
“prevencdo de complicagbes” e “prevencao de acidentes”, onde se pode referir que a
intervengdo de Enfermagem Comunitaria em consulta de enfermagem tem como foco
principal a capacitagdo do cuidador informal, evidenciando o empowerment como
determinante, para desenvolver ou reforgar as competéncias individuais. Isto &, trabalhar

os recursos/capacidades do individuo para identificar problemas, criar consensos e atingir
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objetivos € hoje um dominio fundamental na Promocgéao e Prote¢do da Saude. O enfermeiro
especialista em Enfermagem Comunitaria € o agente transformador, ao atuar como
educador de pessoas com PEG e do seu cuidador informal/familia, utilizando estratégias
educativas que facilitem a aquisicdo de conhecimentos, intervindo nos problemas que
surgem e facilitando o processo de transicdo a aquisicdo do autocuidado. A Teoria das
Transig¢des, interligada com a realidade da Enfermagem Comunitaria, busca orientar as
acdes que resultam no cuidado de Enfermagem. Tais intervengdes direcionam a pessoa,
a familia e a comunidade para a promocgéao, a recuperagao da saude ou a prevencao de
complicacbes e acidentes. Desta forma, e de acordo com os participantes do estudo,
compreende-se que os cuidados prescritos em consulta de enfermagem previnem riscos,
detetam problemas, por forma a reduzir o seu impacto no stress do cuidador informal/
familia e pessoa, tal como evidenciam os seguintes excertos referentes a subcategoria

“Prevencao de complicagbes”:

e (E5L72) “As maiores alteragdes surgiram com a colocagdo da Jejunostomia
Endoscoépica Percutanea (PEJ), pois havia mais dispositivos a que tinha de me adaptar a
manusear ai sim surgiram mais duvidas (...)"

e (E7L74) E de facto muito importante que os cuidadores tenham a consciéncia
dos problemas que terao de enfrentar e do que esta subjacente a todos os comportamentos
do doente. De facto, no momento da alta ndo tinhamos a no¢ao das complicagbes que
poderiam advir da colocagcao da PEG.”

o (EB6L23) “Nesses momentos houve sempre um grande stress em casa (...). Por

vezes esse stress gerava até algum conflito entre nés...”

Através da analise dos resultados das entrevistas pode perceber-se que, na
realidade uma equipa interdisciplinar mostra-se um fator facilitador do processo de
transicdo rumo a aquisi¢do do autocuidado, visualizando a pessoa PEG e seu cuidador
informal/familia de forma global, auxiliando-a a resolver situagdes geradoras de ansiedade
e stress que promovam a sua saude, tornando-a autbnoma enquanto unidade de cuidados.
E através desta autonomia que o prestador de cuidados adquire maior confianga
desenvolvendo estratégias que lhe permitam lidar com problemas e complicagdes
inerentes ao processo de cuidados. Assim, na subcategoria “prevencédo de acidentes”,
pode perceber-se a importancia da interven¢cao de enfermagem na obtengao de resultados

seguros e por isso ganhos em saude, através dos seguintes excertos:

o (E5L61)“(...) quando foi alterada de PEG para PEJ, pois como foi preciso o uso

de bomba de alimentacdo permanente, também foi preciso cuidados mais direcionados
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para tal, tornando-se ainda mais precioso os seus ensinamentos e o seu acompanhamento
permanente para que nada falhasse com os cuidados (...)”

o (E6L7)“(...) o pior momento passava pela exteriorizagdo da PEG, aquando da
desinsuflacdo do baldo, o que em determinado periodo do primeiro ano a conviver com o
dispositivo, foi um pouco aborrecido e aflitivo, porque quase de trés em trés semanas, havia
que recorrer ao servigco de gastrenterologia para recolocacdo do dispositivo. Uma vez
identificado o problema e substituido o dispositivo por outro de baixo perfil, a situacao

melhorou bastante (...)”

No segundo tema em analise (comportamento de adaptagao na transi¢ao) integra-
se a categoria “Gestao do processo familiar’; O enfermeiro especialista em Enfermagem
Comunitaria, ao comprometer-se com a familia como unidade a ser cuidada, focaliza a sua
atengdo nas interagdes intra e extra familiares, procura conhecer o processo de vida
familiar, as transi¢des e as crises que enfrentam, reconhecendo as fragilidades, as fontes
de stress, os recursos e os seus modos de cuidar. A familia enquanto sistema aberto
segundo Figueiredo (2012), transforma-se numa unidade funcional para os seus membros,
ao permitir o seu desenvolvimento e bem-estar através do intercambio entre o sistema
familiar e o exterior, possibilitando que cada membro tenha as suas formas de se
movimentar, de realizar tarefas e fungdes que conduzem ao seu desenvolvimento. Este
espaco de interacdo assume uma funcao e estabilidade normativa, visando a aceitacao

dos valores sociais pelos seus membros.

Para Figueiredo (2012) o sistema de valores desenvolvido pela familia, patenteados
pelas crencgas, atitudes e comportamentos dos seus membros, influencia também a forma
como se desenvolvem os processos de saude dos mesmos, na medida em que a familia
protege a saude dos seus membros nas vertentes fisica e psicolégica, dando apoio e

resposta as necessidades basicas em situa¢des de doenca.

Dentro do tema “Comportamento de adaptagdo na transicdo” englobam-se as

categorias “atribuicdo de significados” e “coping familiar”.

Quadro 5 - Analise de contetdo no tema "Comportamento de adaptagéo na transigéo"

Comportamento de | Atribuicdo de Alteracbes socioeconémicas
adaptagao na significados Saturacao do papel
transicao Sentimentos obrigacao
Coping familiar Estratégias de coping familiar
Ampliagao redes sociais
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Inserido na categoria “Atribui¢cdo de significados” e de acordo com os achados das
unidades de registo significativas definiu-se a subcategoria “alteragcbées socioeconémicas”,
“saturacao do papel”’ e “sentimentos de obrigacdo”, onde se concluiu que o exercicio do
papel do prestador de cuidados tem repercussodes a nivel econdémico, do lazer e vida social.
A exigéncia da condicao de saude da pessoa sob cuidados determina a disponibilidade ou
a auséncia desta, por parte do cuidador. Relativamente as alteracbes socioecondmicas
pode perceber-se que o cuidador na maioria das vezes nado despende de tempo para si,
isolando-se, sendo por outro lado, a ocupacgao de tempo com lazer, fonte de sentimento de
culpa por parte dos cuidadores, entendendo-o como um comportamento de abandono da
pessoa sob o seu cuidado. Para Figueiredo (2007), gera-se entdo um ciclo negativo, em
que o cuidador quanto mais se absorve no cuidado, menos contacta com a familia e os
amigos, levando a que estes também o procurem menos, 0 que condiciona a um
afastamento progressivamente maior. O plano financeiro € um dos que os prestadores de
cuidados referem como sendo de grande relevo, no impacto infligido. As necessidades
inerentes a pessoa sob cuidados, condicionadas pelo agravamento do seu estado de
saude, determinam gastos acrescidos para o orgamento familiar. Ser cuidador de alguém
dependente implica um acréscimo de gastos. Uns diretos, como com a alimentacao e a
medicacao. Outros indiretos, como por exemplo a diminuicdo de salario por mudanga do
tipo de horario ou até mesmo a perda do emprego. Associado a intensidade da carga de
trabalho que importa o exercicio do papel de cuidador, advém o sentimento de fragilidade
biolégico, psiquico, social e o desequilibrio financeiro. Neste sentido, foi expresso pelos

participantes os seguintes excertos:

o (E5L15) “(...) deixei de auferir o meu salario (...)”

o (E1L75)“(...) temos umas reformas baixinhas (...)”

Na subcategoria “Saturacdo do papel”, percebe-se que enquanto experiéncia
absorvente, exigiu dos cuidadores familiares terem de abdicar de varios aspetos
considerados importantes no seu quotidiano da vida, tendo impacto na saude e bem-estar,
no apoio dado aos membros da familia e também com repercussées no trabalho, levando-
os a antecipar a reforma ou a terem de se desempregar. Foram verbalizados sentimentos
como o cansago fisico e emocional, o desgaste continuo para o cuidador e familia. Neste
sentido, e de acordo com a literatura de Marques (2007), os cuidados de enfermagem
devem alargar-se aos prestadores informais, devendo os enfermeiros estar atentos as
dificuldades a que os prestadores estdo sujeitos, para evitar que o0 aumento do stress
provoque a rutura na prestacido de cuidados e tenha repercussdes excessivas na sua

saude fisica e mental. Sdo exemplo disso os excertos:
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e (E7L117) “em termos fisicos € um grande desgaste cuidar de alguém doente,
sendo essa pessoa tdo proxima de nés. Em termos fisicos é penoso, todas as tarefas que
tenho de desempenhar (...), tenho o meu irmao que me ajuda, (...) Depois também tenho
o meu marido (...) mas o maior desafio nem é esse sabe... (SILENCIO) falo em termos
emocionais. E uma grande carga emocional, querer o melhor para ela e achar que o melhor
seria partir e terminar com este sofrimento (...) Dela e nosso.”

e (E1L14)(...) tempo para mim tenho pouco (...)"

o (E5L18)“(...) algumas pessoas se afastaram de nés (...)"

o (E5L20) “(...) atualmente vida social simplesmente ndo temos.”

Na subcategoria “sentimentos de obrigacao” houve ainda por parte dos participantes
a exteriorizacdo de sentimentos de obrigagdo no cuidar onde percebeu-se que, entre as
principais razdes que levam alguém a decisao de ser cuidador, podem salientar-se aspetos
como altruismo, reciprocidade, gratidao, ou aprovagéao dos familiares e da sociedade por
prestar esses cuidados. Autores como Andrade (2009), corroboram que as motivagdes
para cuidar de uma pessoa sao de diversa ordem, no entanto, a maioria destas motivacbes

reside e é impulsionada pelas relagbes de afeto mantidas com a pessoa a cuidado.

e (E4L60) “Reformei-me cedo e ainda gostava de gozar mais a minha vida e o
meu descanso, podia pbé-los num lar e ndo querer saber mais disso, mas ndo somos
capazes. Eles também foram para nds noutros tempos e acho que estando connosco estéo
melhor tratados.”

e (E7L30) “é a minha m&e... vé-la desta forma tdo dependente, tdo fragil, custa-
me sabe. Percebo nos olhos dela que me agradece todos os dias por cuidar dela, mas ndo
precisa porque ela também cuidou de mim. Devo-lhe isso. (LABILIDADE EMOCIONAL)
Todos os dias aprendo com ela, mesmo em situagdes dificeis como esta € o amor que

prevalece (...)"

Na categoria “Coping familiar’ englobam-se duas subcategorias, “estratégias de
coping familiar’ e “ampliagcédo de redes sociais”. Segundo Figueiredo (2009), as dimensobes
avaliativas do processo familiar, como area de atencdo de enfermagem de familia
circunscrevem-se a quatro dimensdes: comunicacao familiar, coping familiar, interagao de
papéis familiares, relacdo dindmica e crencas. No seu conjunto, as dimensoes, que se
interligam, permitem uma compreensao aprofundada das rela¢des e interagbes entre os
membros da familia e, naturalmente a identificagdo de mudangas neste nivel do
funcionamento familiar. As intervengdes de enfermagem constituem-se como elementos

promotores da capacitacdo da familia e que, segundo Figueiredo (2012), desenvolvidas
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num contexto relacional, integram as respostas afetivas, cognitivas e comportamentais do
sistema terapéutico, em que a mudanga é determinada pela harmonia da estrutura
biopsicossocial do sistema familiar. Deste modo, pode concluir-se que, na subcategoria
“estratégias de coping familiar’, a intervencao do enfermeiro especialista em Enfermagem
Comunitaria, teve por base, enfatizar a capacidade das familias na resolugao dos seus
problemas promovendo um ambiente facilitador na construcdo dessas solugbes. A
familia/cuidador deve ser vista como parte responsavel pela saude dos seus membros,
necessitando de ser ouvida, valorizada e estimulada a participar em todo o processo de
cuidar, através da promocéo de estratégias de coping. Neste sentido é realcado pelos

participantes:

e (E7L100) “Mostrou-me que também preciso de cuidar de mim, que ha sempre
forma de cuidarmos de ndés proprios, € mostrou-me que conseguia cuidar da minha mae,
durante este processo fui buscar capacidades que desconhecia.”

e (E4L53) “Ha sempre alteragbes da pessoa, ha alteragbes no seio familiar que

julgo ser importantes de serem acompanhadas”

Um outro aspeto importante que afeta muitos cuidadores parece ser o insuficiente
apoio recebido por parte de outros familiares e de outras pessoas na prestacao de
cuidados. Autores como Andrade (2009), corroboram que este facto pode dever-se a
tendéncia que os cuidadores apresentam para n&o pedir ajuda, uma vez que consideram
este pedido como um sinal de incapacidade e rejeicdo ao seu elemento. Reflete-se
também, sobre as restricdes do cuidar no domicilio efetuado pelos familiares, considerando
as suas capacidades, ponderando as situacées em que os cuidadores familiares estao
limitados na sua capacidade de resposta, que apoios podem ser mobilizados. E essencial
uma rede de apoio formal que va ao encontro das necessidades da familia, numa
verdadeira articulagdo, para rentabilizar recursos e melhorar a qualidade dos cuidados,
devendo esta articulagdo ser planeada, precedida de diagndsticos de situagdo. E
importante valorizar a participacéo da familia na manutengéo e promogao da saude, com
o objetivo de tornar a familia cuidadora mais capacitada para prestar cuidados com
qualidade. Assim, e referente a subcategoria “Ampliacao de redes sociais”, pode afirmar-
se que as dificuldades do cuidador informal decorrem, sobretudo, da exigéncia do cuidado
diario, da insuficiéncia das respostas formais e informais, de problemas financeiros e da
restricdo da vida social. E por isso fundamental a intervencdo do enfermeiro especialista
em Enfermagem Comunitaria para encaminhar o cuidador e familia para os cuidados da
comunidade por forma a sentir apoio formal ou informal, que possa dessa forma, minimizar

o impacto do stress do cuidador.
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e (E4L14) “A rotina diaria (...) é feita de manha pelas senhoras dos cuidados
domiciliarios da Santa Casa da Misericordia”

o (E5L30) “A C. frequenta o CER- Centro de Ensino e Recuperacéo das 10h as
16h durante a semana, as restantes horas do dia e os fins-de-semana sao passados em
casa.”

o (E7L44) “Temos a ajuda de uma senhora vizinha que vai ajudar de manha, e

que fica com ela quando me ausento para ir trabalhar (...)”

Desta forma, torna-se imperiosa a valorizagdo dos impactos do autocuidado do
cuidador informal, e restante familia, numa perspetiva biopsicossocial (dimensdes
estrutural, desenvolvimental e funcional), recorrendo a diferentes intervengbes de
enfermagem que, no seu todo, potenciam a adaptacao familiar a dependéncia de um dos
seus elementos. Sdo elas a transmissao clara de informacéao, a capacitacdo do cuidador
informal para lidar com situagdes potencialmente geradoras de stress, o incentivo para uso
de estratégias de coping (como sejam as técnicas de distragdo, a manutengdo de
atividades prazerosas e que mantenham a familia unida...), o encaminhamento para
recursos da comunidade, e o recurso a um trabalho de equipa multidisciplinar

nomeadamente nas vertentes nutricional, social e psicologica.
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4. CONCLUSOES E IMPLICAGOES DO ESTUDO

Tomando por base as questdes de investigacao delineadas a partir dos objetivos do
estudo, apresentam-se seguidamente as principais conclusdes, perspetivando-se, ainda,
0 seu contributo para a Enfermagem, face ao potencial de autonomia numa area de

intervencao fortemente valorizada pelos participantes.

Assim, e relativamente ao impacto das estratégias educacionais mobilizadas pelo
enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, no resultado da capacitacdo do
cuidador informal da pessoa com PEG, considera-se como contributo importante desta
investigacao: a inter-relagado dos componentes estrutura, processo e resultado na definigdo
de indicadores sensiveis a intervencédo de enfermagem para que se possam transformar
em ganhos para a saude dos cuidadores informais da pessoa com PEG em consulta de
enfermagem; desta forma compreendem-se os resultados sensiveis aos cuidados de
enfermagem contextualizados, evidenciando-se a interveng&o autbnoma do enfermeiro no
ambito da consulta de enfermagem. Este trabalho permitiu facilitar a humanizacao dos
apoios através da sua adequacgao as pessoas, dos seus contextos e condigbes, no sentido
de uma maior e melhor individualizacdo dos cuidados, concluindo-se que o impacto das
estratégias educacionais foi evidenciado em indicadores de transicdo bem-sucedida,
expressos e medidos através da evidéncia de sensacéo de bem-estar, exceléncia do papel
de cuidador, refletida na adaptacgao familiar e procura de suporte social. Por outro lado, a
analise dos resultados obtidos no decurso desta pesquisa veio confirmar a diferenca entre
as respostas existentes e as desejaveis uma vez que o processo de adaptacao da pessoa
com PEG e da familia a esta nova situacao de vida, requer a intervengao dos profissionais
de saude integrados numa equipa multidisciplinar. De acordo com o olhar do cuidador,
existem ainda grandes falhas ao nivel dos apoios prestados neste campo multiprofissional
gue condiciona a sua capacitacdo, de que sao exemplo os sentimentos verbalizados de
stress, soliddo no processo de cuidado, falta de apoio. Na elaboragao de um plano de
educacao terapéutico individualizado e inovador com a familia cuidadora que contribua
para o seu processo de capacitacao torna-se premente o papel do enfermeiro como gestor
e organizador de recursos que potencializem as forgas familiares nos seus processos de
vida. O contexto de consulta de enfermagem prevé a proximidade de cuidados no apoio as

familias no sentido de as ajudar a assumir a dependéncia no autocuidado e incapacidade
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cronica no seu domicilio e, em periodos de crise, em articulagdo com uma equipa

multidisciplinar estruturada.

- Na resposta a questio: “que tipo de praticas educativas mobilizadas em consulta
de enfermagem, pelo enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, contribuem
para a capacitagao do cuidador informal da pessoa com PEG”, a capacitacdo do cuidador
informal enquanto parceiro nos cuidados devera ser uma prioridade das organizagdes de
saude, na qual o enfermeiro Especialista em Saude Comunitaria se assume como ator
principal. Todavia, os estudos produzidos na area da educagao para a saude e capacitagao
dos cuidadores informais indiciam dificuldades na assuncado desse papel por parte dos
enfermeiros. Deste estudo de investigacao, considera-se que so através da compreensao
das percegbes e necessidades dos cuidadores informais, através de intervengbes de
enfermagem como a disponibilidade, a escuta ativa, o apoio emocional, € que poderao ser
desenvolvidos processos de ensino-aprendizagem, capacitando e reduzindo o stress e
sobrecarga e também diminuindo os custos com os internamentos relacionados com os
deficitarios cuidados domiciliarios. Do mesmo modo, o reconhecimento e valorizagao da
percecao do cuidador e o reconhecimento e valorizagdo das suas competéncias e
estratégias promovem sentimentos de capacitagao e satisfagdo com o papel do cuidar que
se sobrepdbem a carga negativa de sentimentos como culpa, dever, frustragcdo e
descontrolo. Conclui-se desta forma, que o exposto vai ao encontro das politicas ativas e
participativas e das estratégias de promog¢ao e empoderamento mencionadas na literatura,
relativamente a consulta de enfermagem, pela construcao de um planeamento em saude
individualizado focado nos processos de educacao para a saude, através de acbes como
o ensinar, instruir e treinar aplicados nas diferentes fases do conhecimento do cuidador

informal da pessoa com PEG.

- A valorizagdo que a familia, enquanto prestadora de cuidados, atribui as
estratégias de otimizacdo do seu processo familiar, revelaram ser fundamental que o
enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, na sua intervencgao junto do cuidador
informal familiar da pessoa com PEG, conhega os contextos da inser¢cao familiar, as
necessidades dos varios elementos das familias, as condicionantes da qualidade de vida
da pessoa cuidador. E igualmente importante prever que a experiéncia do cuidado pode
ter consequéncias negativas a longo prazo na qualidade de vida desse cuidador, de forma
a poder adequar as intervencbes e estratégias educativas, colmatando as limitagbes
identificadas e solucionando os problemas, quer do cuidador quer da familia. Contudo, a
prépria pessoa bem como a familia como principal prestadora de cuidados, terdo de ser

incluidos em todo este processo de capacitagado. Ndo devem ser encarados como objetos
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de intervencao, submetidos ao tratamento, mas sim sujeitos de intervengdo que podem
atuar sinergicamente com os servicos de saude. Assim, da elaboracdo deste estudo,
conseguiram-se obter dados que constituem uma mais-valia a intervencao do enfermeiro
especialista em Enfermagem Comunitaria como o fornecimento de informacgdes fulcrais
expressas — sentimentos de compreensao, simpatia, paciéncia e disponibilidade descritas
pelos cuidadores durante o processo de capacitacdo — que sdo compativeis com as
competéncias fundamentais do processo de ensino-aprendizagem do cuidador. Foi
reconhecido pelos participantes que existe preocupagao na intervengao de enfermagem
sobre as situagdes de fragilidade dos cuidadores e seus familiares o que, por sua vez,
permitiu adequar intervengdes que ajudaram a fortalecer os seus préprios mundos de

cuidado e a sua qualidade de vida.

- Avaliando os resultados obtidos pelos cuidadores informais no exercicio do
cuidado ao seu familiar com PEG em consulta de enfermagem, esta investigacao teve
como prioridade clarificar os resultados sensiveis decorrentes das intervengbes do
enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, em contexto de consulta de
enfermagem, essencialmente na compreensao da sua relagéo face aos resultados obtidos
no processo de capacitacdo do cuidador informal da pessoa com PEG. Considerando a
emergéncia de novos contextos de cuidado, torna-se importante a identificacdo de
resultados sensiveis as intervengbes de enfermagem uma vez que possibilita a adequacao
e monitorizagdo do plano individual de intervengao/plano de cuidados, perspetivas
congruentes com Meleis (2000), em que os enfermeiros podem influenciar processos de
transicao se a sua pratica for centrada na pessoa e nas suas necessidades reais. Esta
perspetiva também se encontra refletida no modelo de Doran (2011), cujos pressupostos
incluem a visdo da relagdo enfermeiro — pessoa como um processo de interagdo e de

gestado do plano de cuidados.

Da analise deste estudo de investigagao, depreende-se que os principais resultados
sensiveis a intervengdo de enfermagem estdo enquadrados com perspetiva de Meleis
(2010) que aponta a mestria como indicador de que se efetuou uma transi¢ao, sendo esta
determinada a partir do momento da aquisicao de conhecimentos e habilidades essenciais
para lidar com novas circunstancias inerentes aos cuidados da PEG. A reformulacao da
identidade é também referida enquanto indicador de resultado. Caracteriza-se pela
reformulacdo e integracdo que a pessoa faz ao contexto resultado da articulagdo entre
antigos e novos papéis/situagdes (transicao) através da aquisicdo de comportamentos de

aprendizagem do cuidador informal para lidar com o autocuidado do familiar com PEG.
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Na sequéncia da identificagdo destas areas de eleicdo, a partir das categorias
emergentes na estrutura de analise anteriormente apresentada e discutida, e enfatizando
a perspetiva tedrica que lhe esta subjacente, apresentam-se alguns dos possiveis
indicadores e respetivas formulas (Quadro 4), tradutores de resultados sensiveis a

intervengdo de enfermagem no contexto em estudo.

Quadro 6 — Grelha dos comportamentos de resposta e adaptagao na transi¢cao

INDICADOR FORMULA P.
N° de PC que demonstram satisfagdo com o apoio para lidar com a situagao
de dependéncia do familiar com PEG X100 | s

N° de PC que revelam necessidades de aprendizagem para lidar com a
situacao de dependéncia do familiar com PEG
N° de PC que demonstram satisfacdo com a partilha de sentimentos e
Resultados experiéncias

percecionados N° de PC que revelam necessidade de partilha de sentimentos e
experiéncias

N° de PC que demonstram satisfacdo com o apoio/orientacdo na ampliacéo
da rede social

N° de PC que revelaram necessidades de orientagdo/ apoio na ampliagdo da

rede de apoio social.

X100 | S

X100 | S

N° de PC com conhecimentos adquiridos nos cuidados ao estoma N° de PC
com défice de conhecimentos nos cuidados ao estoma

X100 | S

Resultados N° de PC que adquirem conhecimentos sobre gestdo do regime terapéutico X100

clinicos N° de PC com défice de conhecimentos sobre gestdo do regime terapéutico S
N° de PC que adquirem conhecimentos sobre gestdo e controlo de sintomas
N° de PC com défice de conhecimentos sobre gestéo e controlo de sintomas | X100 | S

N° de PC que desenvolvem habilidades na gestdo do autocuidado

N° de PC que revelam défice na gestao do autocuidado do familiar com PEG X100 | S
Resultados 5 - ~ ——
funcionais N° de PC que desenvolvem capacidade para adaptacdes no domicilio N° de
PC que revelam défice na capacidade para adaptagdes no domicilio X100 | S
N° de PC que adquirem conhecimentos sobre prevencdo de complicacdes
. v - = e X100 | S
N° de PC com défice de conhecimentos prevengao de complicagbes
Resultados
seguros N° de PC que adquirem conhecimentos sobre prevencéo de acidentes X100 |
N° de PC com défice de conhecimentos sobre prevencgéo de acidentes
N° de PC capacitados para lidar com situacdes potencialmente geradoras de
stress X100 | S
N° de PC sem capacidade para gerir niveis de stress elevados
Gestso do N° de PC capacitados para utilizar estratégias/mecanismos de coping
stress N° de PC sem capacidade para utilizar estratégias/mecanismos de coping X100 | S

N° de PC que ampliaram a sua rede social/de apoio
N° de PC que revelaram necessidades de orientacdo/ apoio na ampliacdo da | X100 | S
rede de apoio social..

Legenda: P: Periodicidade; S: Semestralmente

Desta forma, torna-se imperiosa a valorizagdo dos impactos do autocuidado do
cuidador informal, e restante familia, numa perspetiva biopsicossocial (dimensdes
estrutural, desenvolvimental e funcional), recorrendo a diferentes intervengbes de
enfermagem que, no seu todo, potenciam a adaptacao familiar a dependéncia de um dos

seus elementos. Sdo elas a transmissao clara de informacéao, a capacitacdo do cuidador
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informal para lidar com situagdes potencialmente geradoras de stress, o incentivo para uso
de estratégias de coping (como sejam as técnicas de distragdo, a manutengdo de
atividades prazerosas e que mantenham a familia unida...), o encaminhamento para
recursos da comunidade, e o recurso a um trabalho de equipa multidisciplinar

nomeadamente nas vertentes nutricional, social e psicoldgica.

As questdes do envelhecimento populacional, juntamente com a prevaléncia de
doengas cronicas que lhes sdo associadas, implicam o aumento de pessoas com
limitagbes funcionais. Estas pressupdem a necessidade de cuidados constantes por parte
da sociedade, dos politicos, dos profissionais de saude e, sobretudo, da familia que precisa
de dispor de conhecimentos e habilidades na prevencdo e minimizagcao dos efeitos de
ordem fisica e psiquica para a prestagdo de cuidados harmonizados e adequados em

contexto domiciliario.

Muito embora a literatura atual e a investigacdo sinalizem e se dediquem a estas
areas intrinsecas do envelhecimento debrucando-se, nomeadamente, sobre familias
cuidadoras de pessoas dependentes, persiste a caréncia de mais saberes e
conhecimentos. Nesse sentido, o estudo que se realizou para avaliar os indicadores de
resultados sensiveis decorrentes do processo de capacitagdo do cuidador informal da
pessoa com PEG, desenvolvido pelo enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria,
teve toda a pertinéncia, justamente pela finalidade de contribuir para a melhoria continua

da qualidade dos cuidados prestados em Consulta de enfermagem.

O processo de cuidar em Enfermagem segundo Amendoeira (2000) reside na
interacdo, na relacdo interpessoal do enfermeiro com a pessoa com a finalidade de
melhorar ou manter as suas potencialidades no seu processo saude/doenca. Neste
sentido, numa equipa multiprofissional, cabe ao enfermeiro especialista o papel de gestor
de caso ja que é o profissional que, por formacao especifica e disponibilidade, esta em
melhores condi¢cdes de detetar as principais necessidades do cuidador informal e da
natureza das mesmas, de planear e implementar as principais respostas especificas de
gue 0 mesmo carece nesse momento, e de se articular com outros profissionais que deem

um contributo para a resolucéo dos problemas encontrados.

A evidéncia dos dados deste estudo, sugere uma proposta na area de gestao
enquanto mais-valia para a valorizagdo e monitorizagdo da efetividade das intervencdes
de enfermagem na producao de resultados sensiveis, valorizando o papel do enfermeiro

especialista em Enfermagem Comunitaria como gestor de cuidados, atendendo a
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inexisténcia de estudos em Portugal, sobre a efetividade das intervengbdes de enfermagem

em contextos de consulta de enfermagem a cuidadores e familiares da pessoa com PEG.

No dmbito da consulta de enfermagem, o enfermeiro especialista em Enfermagem
Comunitaria e saude publica, enquanto elemento da equipa de saude que centra o
desenvolvimento das suas atividades no seu conhecimento e experiéncia face a
comunidade, constitui-se como elemento central para responder de forma adequada as
necessidades da mesma. Quotidianamente os enfermeiros especialistas em saude
comunitaria e saude publica deparam-se com exigéncias concretas no desenvolvimento
das suas competéncias, nomeadamente no que concerne ao estabelecimento, com base
na metodologia do planeamento em saude, a avaliagdo do estado de saude de uma
comunidade (Regulamento OE n.° 428, 2018). Considera-se que a intervencédo de
enfermagem na capacitagao do cuidador informal da pessoa com gastrostomia, traduz uma
perspetiva congruente com o desenvolvimento de competéncias do enfermeiro especialista
em Enfermagem Comunitaria, visando uma pratica “centrada na comunidade” com um
papel fundamental na “resolucédo dos problemas colocados pelos cidadaos no sentido de
formar uma sociedade forte e dindmica” assumindo “um entendimento profundo sobre as
respostas humanas aos processos de vida e aos problemas de saiude e uma elevada
capacidade para responder de forma adequada as necessidades dos diferentes clientes
(pessoas, grupos ou comunidade), proporcionando efetivos ganhos em saude” e ao mesmo
tempo capacitar e empoderar a comunidade onde desenvolve programas e projetos de

intervencdo (Regulamento OE n.° 428, 2018).

Obviamente que nao se poderia deixar neste comentario final de citar as limitacoes
deste estudo, tais como, a escassa literatura ou estudos com evidéncia cientifica sobre o
tema especifico da pessoa com gastrostomia que se podera transformar numa
oportunidade enquanto desenvolvimento do conhecimento cientifico nesta area, podendo
acrescentar desta forma, valor a evidéncia cientifica atual. Salienta-se a importancia da
metodologia qualitativa mobilizada neste estudo, que permitiu compreender o fendmeno
de sistematizar indicadores de resultados sensiveis decorrentes do processo de

capacitagao do cuidador informal, tal como ¢é vivido e relatado pelos mesmos.

Por tudo isto, afigura-se o desenvolvimento deste tipo de estudos de investigacao
gue caminhem na dire¢gdo da melhoria do planeamento e da prestagdo de cuidados em
enfermagem, com tradugao e efetiva visibilidade do seu contributo a nivel da saude e
qualidade de vida dos varios sujeitos envolvidos, sejam eles pessoas com PEG e seus

cuidadores em contexto de consulta de enfermagem.
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ApOs este percurso considera-se que os objetivos propostos para a concretizagao
deste estudo de investigacdo foram atingidos. Além dos objetivos do préprio estudo, os
objetivos pessoais de desenvolvimento de competéncias na area de investigagdo também
foram concretizados, através de um percurso, nem sempre facil, mas de amadurecimento

pessoal e profissional.

- 56 -



5. BIBLIOGRAFIA

Alarcao, M. (2002). (Des)Equilibrios familiares — uma visdo sistémica (2%ed.). Coimbra:
Quarteto.

Amendoeira, J. (2000). Cuidado de enfermagem. Intengcdo ou acg¢do, o que pensam 0S

estudantes de enfermagem. Res-Publica: Nursing. Julho / Agosto.

Andrade, F. (2009). O cuidado informal a pessoa idosa dependente em contexto
domiciliario: necessidades educativas do cuidador principal. Minho: Universidade do

Minho — Instituto de Educacao e Psicologia, 359 f. Dissertagao de Mestrado.

Bardin, L. (2018). Analise de Conteudo. (3.2 Ed.). Lisboa: Edi¢des 70.

Basto, M. (2009). Da (in) visibilidade do trabalho das enfermeiras a produgdo de saberes
em enfermagem: cuidados prestados num centro de saude. Res-Publica:

Enfermagem.

Bogdan, R. Biklen, S. (2013). Investigagao qualitativa em educacgéo. Porto: Porto editora.

Cabral, L. et al. (2010). A importancia da Educagdo em Satde aos cuidadores de idosos.

Parana. Brasil.

Classificagao internacional para a pratica de enfermagem CIPE/ICNP. (2006). Versao (3. 22

Ed. Lisboa: Associagao Portuguesa de Enfermeiros.

Decreto-lei n°014/2016 de 28 de Outubro. Diario da Republica n°014/2016 - | série-A.

Ministério da Saude Lisboa.

Direcado Geral da Saude — Plano Nacional de Saude. (2012-2016). 1. Enquadramento do
Plano Nacional de Saude. [Em linha]. Lisboa, 2015. [Consult. 20 FEv. 2019]. Disponivel
em WWW:http://pns.dgs.pt/files/2019/02/99_1_Enquadramento_.pdf.>.

-57-



Direcao Geral da Saude — Plano Nacional de Saude. (2012-2016). 3.2. Eixo Estratégico —
Equidade e Acesso. [Em linha]. Lisboa, 2016. [Consult. 20 FEV. 2019]. Disponivel em
www:http://pns.dgs.pt/files/2019/02/Acesso_e Equidade_.pdf.>.

Direcao Geral de Saude. Departamento da Qualidade na Saude. [em-linha] 2010. [Consult.
2019-11-26]. Disponivel em WWW. <URL:
http://www.dgs.pt/ms/8/default.aspx?id=5521

Ferreira, P. et al., (2011). Tradugéo e validagdo para a lingua portuguesa do questionario
de planeamento da alta (PREPARED). Coimbra: Revista de Enfermagem Referéncia.
ISSN: 0874.0283. 111.2 Série, n°5.

Figueiredo, M. (2006). Sistema Familiar e Cuidados de Enfermagem. SERVIR, 54, n° 1, pp.
11-14.

Figueiredo, M. (2007). Cuidados familiares ao idoso dependente. Lisboa: Portugal

Climepsi.

Figueiredo, M., & Martins, M. (2009). Avaliacdo Familiar: Do Modelo de Calgary de

Avaliagdo da Familia aos focos da pratica de enfermagem. Rev Esc Enferm USP3

Figueiredo, M., & Martins, M. (2012). Avaliagdo Familiar do Modelo de Calgary de Avaliagdo
da Familias aos Focos da Pratica de Enfermagem. Revista Ciéncia, Cuidado e Saude.
Maringa: ISSN 1677-3861. Vol. 9, Universidade Estadual de Maringa: Brasil.

Fontelles, M. (2009). Metodologia da pesquisa cientifica: diretrizes para a elaboragao de

um protocolo de pesquisa. Belém Umarizal.

Fortin, M. et al (2009). O processo de investigagdo: da conceptualizacao a realizacéo.

Loures: Lusociéncia.

Gauthier, B. (2003). Investigacdo Social: da problematica a colheita de dados. (3% Ed.).

Loures: Lusociéncia.

Hanson, S. (2005). Enfermagem de Cuidados de Saude a Familia. (2% ed.). Loures:

Lusociéncia.

Internacional council of nurses, (2006). Classificagdo Internacional para a Prética de

Enfermagem: Versao 1.0. Lisboa: Ordem dos Enfermeiros.

- 58 -


http://www.dgs.pt/ms/8/default.aspx?id=5521

Junior, P. et al., (2011). Efeito da capacitagdo dos cuidadores informais sobre a qualidade
de vida de idosos com déficit de autocuidado. Ciéncia & Saude Coletiva. [Consult. 03
Margo. 2019]. Disponivel em WWW:<URL:http://dx.doi.org/10.1590/S1413-
81232011000800013>. ISSN 1413-8123.

Lage, M. (2007). Avaliagéo dos Cuidados Informais aos Idosos: Estudo do Impacte do
Cuidado no Cuidador Informal. Instituto de Ciéncias Biomédicas de Abel Salazar da
Universidade do Porto, Porto: Dissertacdo de doutoramento em Ciéncias de

Enfermagem.

Leite, M. Prado, C. Peres, H. (2010). Educag¢do em saude - Desafios para uma pratica

inovadora. 1. ed: Sao Caetano do Sul: Difusao editora, (Série Educacdo em Saude).

Marques, S. (2007). Os Cuidadores Informais de Doentes com AVC. Coimbra: Formasau

— Formacéo e Saude, Lda.

Meleis, A. et al (2000). Experiencing transitions: an emerging middle range theory. NY: New

York: Advances in nursing science. 23(1), 12-28.

Meleis, A. (2010). Transitions theory — middle range and situation specific theories in

nursing research and practice. New York: Springer Publishing Company.

Morais, J. (2010). Preparagdo do Regresso a Casa: Do Hospital ao Contexto Familiar.

Lisboa. [Em linha]. Universidade Catdlica Portuguesa.

Nogueira, M. (2003). Necessidades da Familia no Cuidar: Papel do Enfermeiro.
Universidade do Porto, Porto: Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar.

Dissertagao de candidatura ao grau de Mestre em Ciéncias de Enfermagem.

Ordem dos Enfermeiros (2010). Competéncias do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem Comunitaria. Lisboa: Ordem dos Enfermeiros.

Ordem dos enfermeiros (2011). Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro

Especialista. Lisboa: Ordem dos Enfermeiros.

Ordem dos enfermeiros (2015). Regulamento dos Padrbes de Qualidade dos Cuidados
Especializados em Enfermagem Comunitaria e de Saude Publica. N° 348. Lisboa:

Ordem dos Enfermeiros.

-59-



Ordem dos enfermeiros (2018). Regulamento das Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria e de Satude Publica. N° 428.

Lisboa: Ordem dos Enfermeiros.

Polit, D. Beck, C. Hungler, B. (2004). Fundamentos de Pesquisa em Enfermagem:

Métodos, avaliagao e utilizagdo. 52 ed. Porto Alegre: Brasil. Artmed Editora SA.

Purbhoo, D. (2018). Patient and Family-Centred Home and Community Care: Realizing the
Opportunity V31 Jornal: Nursing Leadership
http://web.b.ebscohost.com/ehost/detail/detail ?vid=17&sid=676b9146-4164-4359-
85eb-5704d32e1db2%40pdc

Quivy, R. (2008). Manual de Investigacdo em Ciéncias Sociais. 5.2 ed. Lisboa: Gradiva.

Santos, P. (2005). O Familiar Cuidador em Ambiente Domiciliario — Sobrecarga Fisica,
Emocional e Social. Lisboa: Escola Nacional de Saude Publica — Universidade Nova

de Lisboa. Tese de Mestrado.

Silva, I. (2008). Orientagbes Técnicas para Cuidadores Informais na Area dos Cuidados

Continuados. Funchal: Universidade Atlantica.

Silva, T. (2018). Nursing care for the person with gastrostomy: integrative review. ESTIMA,
Braz. J. Enterostomal Ther.,, 16: e0718. doi: 10.30886/estima.v16.374.
http://web.b.ebscohost.com/ehost/detail/detail?vid=18&sid=676b9146-4164-4359-
85eb-5704d32e1db2%40pdc

Streubert, H. & Carpenter, D. (2013). Investigagdo Qualitativa em Enfermagem -

Avancando o Imperativo Humanista. Loures.5? ed.: Lusodidata.

Wright, L., & Leahey, M. (2002). Enfermeiras e Familias. Um guia para a avaliagdo e

intervengéo na familia. Roca. Sdo Paulo. Brasil.

-60 -


http://web.b.ebscohost.com/ehost/detail/detail?vid=17&sid=676b9146-4164-4359-85eb-5704d32e1db2%40pdc
http://web.b.ebscohost.com/ehost/detail/detail?vid=17&sid=676b9146-4164-4359-85eb-5704d32e1db2%40pdc
http://web.b.ebscohost.com/ehost/detail/detail?vid=18&sid=676b9146-4164-4359-85eb-5704d32e1db2%40pdc
http://web.b.ebscohost.com/ehost/detail/detail?vid=18&sid=676b9146-4164-4359-85eb-5704d32e1db2%40pdc

ANEXOS

-61 -



ANEXO | — JBI Database of Systematic Rewiews & Implementation report

-62 -



ANEXO Il — Pedido Autorizacao para realizac¢ao do estudo

-83 -



ANEXO lll - Termo de Consentimento e assinatura

-89 -



ANEXO IV - Guido entrevista semi estruturada

-91 -



ANEXO V — Anadlise de conteudo das entrevistas

-94 -



ANEXO VI - Cronograma

-95-



ANEXOS

-61 -



ANEXO | - JBI Database of Systematic Rewiews & Implementation report

-62 -



| Titulo: Patient and Family-Centred Home and Community Care: Realizing the Opportunity I

| Revisor MS |

AVALIACAO CRITICA DE ARTIGOS
QARI | JBI

Adaptado de Curso: 1st Comprehensive Systematic Review Training Program (CRSTP)
Portugal Centre for Evidence Based Practice — PCEBP. ESENFC_UICISA, a partir do site do Joanna Briggs Institute. Exclusivamente
utilizado como material pedagdgico. Desenvolvido no ambito do Projeto de Pés-Doutoramento


http://si.essaude.ipsantarem.pt/essaude_si/web_page.Inicial

QARI - Qualitative Assessment and Review Instrument

Autor: Dipti Purbhoo, Anne Wojtak Ano: 2018

Titulo: Patient and Family-Centred Home and Community Care: Realizing the Opportunity

Volume N231 Jornal: Nursing Leadership Paginas: 40/50
R COMMENTS
‘ H Criteria H \Y H n H unc || na ‘

There is congruity between the
1) ||stated philosophical perspective and X
the research methodology.

There is congruity between the
2) ||research methodology and the X
research question or objectives.

There is congruity between the
3) ||research methodology and the X
methods used to collect data.

There is congruity between the
4)||research methodology and the X
representation and analysis of data.

There is congruity between the
5)||research methodology and the X
interpretation of results.

There is a statement locating the

&) researcher culturally or theoretically.

The influence of the researcher on
7) ||[the research, and vice-versa, is X
addressed.

Participants, and their voices, are

< adequately represented.

The research is ethical according to
current criteria or, for recent
studies, there is evidence of ethical
approval by an appropriate body.

9)

Conclusions drawn in the research
report do appear to flow from the
analysis, or interpretation, of the

data.

| Absolut Value|l 9 || o || 1 | o | I I |

Legend: Y—Yes | N—No | unc—unclear | na—not applicable
DECISAO

10)

Inequivoco [ ] Credivel [ X ] Indefinido [ ]

Fundamentagdo: Artigo a considerar tendo em conta os critérios avaliados anteriormente.

Adaptado de Curso: 1st Comprehensive Systematic Review Training Program (CRSTP)
Portugal Centre for Evidence Based Practice — PCEBP. ESENFC_UICISA, a partir do site do Joanna Briggs Institute. Exclusivamente
utilizado como material pedagdgico. Desenvolvido no ambito do Projeto de Pés-Doutoramento



QARI - Qualitative Assessment and Review Instrument

Reviews Stud Categories

Dimensoes

Descrigdo das caracteristicas

Método

Estudo qualitativo, ndo experimental baseado no artigo de Sharkey e Lefebvre
(2017)

Fendmeno de interesse

lidentifica como os enfermeiros podem liderar o caminho para a transformagao do sistema
de saude, trabalhando com pacientes ¢ familias para co-projetar mudangas para alcangar
uma maior qualidade, mais integrada e sistema de atendimento domiciliar e comunitario
centrado no paciente

Contexto de cuidados

Contexto home and community in Ontario

Origem geografica

Canada

Origem cultural

Canada

Participantes

Enfermeiros da comunidade que prestam Cuidados Centrados no Paciente e na
Familia

Conclusoes dos autores

Nao ha duvida de que o estudo revela que ha um trabalho significativo a ser feito
para redesenhar os cuidados domiciliares e comunitarios com pacientes, suas
familias e provedores de atendimento domiciliar de primeira linha para construir a
cultura e os processos que ajudardo a promover um atendimento
verdadeiramente paciente e familiar como um sistema. Acreditamos que todos os
lideres, formais e informais, nos cuidados domiciliares e comunitarios podem
promover a mudanga para uma maior atengao centrada no paciente e na familia;
no entanto, acreditamos que os enfermeiros, em particular, estejam idealmente
posicionados para agir como agentes de mudanca. Em nossas proprias
experiéncias com o cuidado baseado na comunidade, a grande maioria dos
enfermeiros e outros provedores que encontramos, trabalham em cuidados
domiciliarios, porque tém uma paixao por ajudar as pessoas a viver e prosperar
em suas comunidades, otimizando a saude e o bem-estar das pessoas e
oferecendo atendimento personalizado.

A profissao de enfermagem é fundamentada nos principios do cuidado pessoal, e
os enfermeiros constituem uma proporgao significativa da forga de trabalho da
saude e da lideranga. Ao nivel do paciente, os enfermeiros podem liderar por
exemplo em parceria com os individuos e suas familias no planeamento e na
prestacdo de cuidados. No nivel organizacional, os lideres de enfermagem tém a
responsabilidade de garantir o ambiente, o treinamento e os suportes corretos
que capacitardo os provedores de cuidados domiciliares a cumprir realmente a
promessa de atendimento centralizado no paciente e na familia - e remover
barreiras e encargos administrativos. Considera-se que ao nivel do sistema, os
lideres de enfermagem podem influenciar e colaborar pro ativamente com o
governo para avangar as politicas, os sistemas, os modelos de atencao e a
mensuragao necessarios para o cuidado domiciliar e comunitario centralizado no
paciente e na familia.

Comentarios do revisor

Em nossa opinido, o passo mais importante € envolver os pacientes, suas
familias e a equipe de linha de frente na identificacdo e implementagao de todas
as iniciativas de melhoria. Comece perguntando aos pacientes e suas familias o
que é mais importante para eles na experiéncia de cuidado e o que eles
gostariam que acontecesse; depois, junte pacientes, familiares e funcionarios
para criar os processos de mudanga. Essa abordagem abrange o conceito de que
aqueles que recebem cuidados e aqueles que prestam cuidados sao os mais bem
posicionados para projetar um sistema melhor, particularmente aquele que é
paciente e centrado na familia. Embora isso possa parecer simplista, na realidade
isso significa uma mudanga de poder. Bohmer (2016), em seu estudo sobre
organizagbes de saude, “O trabalho duro da transformagéo dos cuidados de
saude”, descobriu que a verdadeira transformagao da experiéncia e resultados
para os pacientes era melhor alcangcada através do redesenho incremental dos
processos de cuidado, sistemas e interagdes de saude e nao através de
reestruturagdo em grande escala ou mudangas de governanga sozinhos. Ele
observou que este € um processo lento que requer a renuncia do poder de lideres
formais a equipes clinicas e pacientes e familias - e, mais criticamente, requer
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Review:

uma mudanca significativa na mentalidade dos lideres. Até o0 momento, essa nao

tem sido a abordagem para a transformacgéo do sistema na maioria das
jurisdicdes. Para alcangar com sucesso o atendimento ao paciente e a familia,
precisaremos mudar a atual abordagem de cima para baixo para a mudanga do
sistema - acreditamos que os enfermeiros podem liderar o caminho.

Identificagdo das categorias

Nome

Capacitagao

Descrigao |
llustracdo no txt

Os cuidados centrados no paciente e na familia
sdo uma abordagem que se concentra em
“fazer com” em vez de “fazer para” (Health
Innovation Network, 2016). O nucleo do
cuidado centrado na pessoa nao é a tarefa em
si, mas sim na forma como a tarefa é realizada
para envolver plenamente o individuo e a
familia no processo de cuidado e garantir que a
prestacdo de cuidados reflita as escolhas,
preferéncias, objetivos, desejos e necessidades
dos pacientes. individuo e sua familia. O
cuidado centrado no paciente, no qual os
pacientes estdo envolvidos na compreensao das
opgdes e na tomada de decisGes
compartilhadas, pode resultar no uso de
tratamentos de menor custo, influenciando,
assim, a sustentabilidade do sistema de saude.
Stewart (2000), em um estudo sobre cuidados
centrados em pacientes em praticas de atengdo
primdria, encontrou melhora na satisfagcdo do
paciente, satisfagdo do médico e uso de
tratamentos de baixo custo. Finalmente,
estudos mostraram que uma abordagem de
cuidado centrada no paciente pode impactar
positivamente as experiéncias dos profissionais
de saude.

Atualmente torna-se premente a necessidade de
ampliar o conceito de educa¢do para a saude
para além do conceito de prevengdo de doenga,
na medida em que a populagdo é recetora de
formacdo, devendo elabora-la de tal forma que
possa modificar os comportamentos. No
quotidiano, as praticas de educagdo para a saude
devem ser desenvolvidas no seio de uma equipa
multidisciplinar em que o cidad&o é o centro do
processo, enquanto ator social, reflexivo e
instrumentalizado com o seu saber, que que
desta forma possa contribuir para o processo de
mudanga social.

Desta forma, é fulcral que as agGes educativas no
ambito da saulde trespassem de um ambito
intelectual, académico e distante da vida
quotidiana, e que se possa entender como um
processo dindmico e permanente dos individuos.
Segundo Moraes (1999), uma nova concegdo
pedagdgica é apresentada através do
empowerment, em que a experiéncia do
conhecimento passa a ser interativa. O conceito
de empowerment é entendido como o
fortalecimento das pessoas, através das suas
habilidades e contribuigdes significativas ao
processo, sendo capazes de inovar sempre para
a mudanga, por meio do novo ou da novidade.

Nome

Enfermagem Comunitaria

Descrigdo |
llustragdo no txt

Acreditamos que todos os lideres, formais e
informais, nos cuidados domiciliares e
comunitarios podem promover a mudanga
para uma maior atengdo centrada no
paciente e na familia; no entanto,
acreditamos que os enfermeiros, em
particular, estejam idealmente posicionados
para agir como agentes de mudanga. Em
nossas proprias experiéncias com o cuidado
baseado na comunidade, a grande maioria
dos enfermeiros e outros provedores que
encontramos trabalhar em home care,
porque eles t€ém uma paixao por ajudar as
pessoas a viver e prosperar em suas
comunidades, otimizando a saude € o bem-
estar das pessoas e oferecendo atendimento
personalizado.A profissdo de enfermagem ¢
fundamentada e fundamentada nos
principios do cuidado pessoal, e os
enfermeiros constituem uma propor¢ao
significativa da forga de trabalho da saude e

A Enfermagem Comunitaria constitui uma area
por exceléncia para a prestagao de cuidados de
Promogdo da Saude a pessoa, a familia e
comunidade, tal como preconizado pelo
regulamento das Competéncias Especificas do
Enfermeiro  Especialista em Enfermagem
Comunitdria e de Saude Publica (ORDEM DOS
ENFERMEIROS, 2010).

A Promogdo da Saude, concetualizada como um
processo que permite capacitar as pessoas a
melhorar e a aumentar o controlo sobre a sua
saude e sobre os seus determinantes
comportamentais, psicossociais e ambientais, é
o alicerce da estrutura dos cuidados da
Enfermagem Comunitaria.

Segundo Figueiredo (2012, p.101), prestar
cuidados trata-se de uma atividade complexa,
com dimensGes psicoldgicas, éticas, sociais e
demograficas, que também comporta os aspetos
clinicos, técnicos e comunitarios. Cuidar da
pessoa doente e dependente de forma eficiente
implica uma reorganizagdo entre o cuidador,
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da lideranca sénior; suas vozes unidas
levam longe através do sistema. No nivel
do paciente, os enfermeiros podem liderar
pelo exemplo em parceria com os
individuos e suas familias no planejamento
e na prestagdo de cuidados. No nivel
organizacional, os lideres de enfermagem
tém a responsabilidade de garantir o
ambiente, o treinamento e 0s suportes
corretos que capacitardo os provedores de
cuidados domiciliares a cumprir realmente
a promessa de atendimento centralizado no
paciente e na familia - € remover barreiras ¢
encargos administrativos. o caminho. No
nivel do sistema, os lideres de enfermagem
podem influenciar e colaborar
proativamente com o governo para avangar
as politicas, os sistemas, os modelos de
atengdo e a mensuragao necessarios para o
cuidado domiciliar e comunitario
centralizado no paciente e na familia.

pessoa e familia no sentido de encontrar
alternativas capazes de potenciar as habilidades
€ 0S recursos pessoais.

Nome

Cuidador Informal

Descrigdo |
llustragdo no txt

Cuidados Centrados no Paciente e na
Familia O cuidado centrado no paciente
inclui muitas coisas, mas ¢ principalmente
sobre sentir-se ouvido e ouvido, ser tratado
com compaixdo e sentir-se cuidado e ter
informagoes sobre op¢des ¢ escolhas que
tomam decisdes de cuidado (Wen e Tucker
2015). Os individuos que recebem cuidados
e suas familias sdo entendidos como uma
“unidade”, além de terem necessidades de
cuidado separadas, mas relacionadas, e
todas elas precisam ser apoiadas pela
equipe de atendimento. Respeitar cada
individuo pela sua singularidade e direito a
autodeterminacdo € necessario para apoiar
os individuos a compreender as suas opgdes
e tomar decisdes sobre os seus cuidados de
saude (The Health Foundation 2014).

Marques (2007), quando faz referéncia as
necessidades dos cuidadores informais
enumera varios estudos efetuados a cuidadores
de doentes em diversas situagdes de doenga,
em que as necessidades identificadas sdo de
forma geral sobreponiveis, tais como
necessidade de expressar livremente as suas
emocdes; necessidade de ser compreendido e
de ser apoiado pelos profissionais de saude;
necessidade de ser informado de tudo o que
possa aliviar a sua ansiedade; necessidade de
falar sobre preocupacgées pessoais; necessidade
de falar sobre os préprios sentimentos,
incluindo sentimentos negativos; necessidade
de estar apoiado e poder exprimir cansago e
tristeza; necessidade de maior didlogo com os
profissionais; necessidade de suporte
emocional; necessidade de escuta e expressao;
necessidade de ventilar os sentimentos;
necessidade de interveng¢des de enfermagem
dirigidas a familia; entre outras.

Adaptado de Curso: 1st Comprehensive Systematic Review Training Program (CRSTP)

Portugal Centre for Evidence Based Practice — PCEBP. ESENFC_UICISA, a partir do site do Joanna Briggs Institute. Exclusivamente
utilizado como material pedagdgico. Desenvolvido no ambito do Projeto de Pés-Doutoramento




QARI - Qualitative Assessment and Review Instrument

Reviews

Stud Categories

Resultado (s)

Resultados

Categorias

Resultado sintetizado

Este artigo se baseara nos conceitos de
“poder do povo”, definidos por Sharkey e
Lefebre (2017) em seu artigo principal, e
explorara as oportunidades ¢ desafios na
criagdo de uma abordagem de cuidado
mais personalizada para prestar assisténcia
domiciliar e comunitaria. Examinaremos
também as estratégias que podem ser
usadas para tornar o cuidado centrado no
paciente e na familia uma realidade para
todos os clientes de cuidados domiciliares
e comunitarios e suas familias.
Especificamente, o papel que os
enfermeiros ¢ a lideranga em enfermagem
podem desempenhar no avango do cuidado
centrado no paciente ¢ na familia no
cuidado domiciliar e comunitario € no
sistema de satde mais amplo sera
discutido.

Capacitagao

Enfermagem Comunitaria

Desta forma, é fulcral que as ag¢des

educativas no ambito da saude
trespassem de um ambito intelectual,
académico e distante da vida
quotidiana, e que se possa entender
como um processo dinamico e

permanente dos individuos.

O dominio de Enfermagem tem

subjacentes os  conceitos de
transicao, interagao e intervengdes
terapéuticas, sendo que a transicdo é

a passagem de uma fase da vida,
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A atengdo domiciliar centrada no paciente
e na familia depende das relagoes e
interagdes que os pacientes ¢ as familias
tém com seus enfermeiros, funcionarios de
apoio pessoal, equipe de reabilitagdo e
coordenadores de cuidados. Essas
interacdes ¢ relacionamentos exigem que a
equipe de atendimento domiciliar tenha
um alto grau de habilidades interpessoais,
incluindo a capacidade de envolver
pacientes e familiares no planeamento e
tomada de decisdes, negociar planos de
cuidados, gerenciar conversas dificeis com
respeito e sensibilidade e comunicar-se
efetivamente entre todos os membros. da
equipe de atendimento. Essas habilidades
“leves” (também chamadas de habilidades
“humanas”) precisam ser altamente
evoluidas para as muitas interagdes
complexas que ocorrem no ambiente
doméstico e comunitario.

Assisténcia Domiciliar e Comunitaria
Centrada no Paciente e na Familia:
Percebendo a Oportunidade

O treinamento continuo ¢ necessario para
equipar os enfermeiros de atendimento
domiciliar e toda a equipe de atendimento
domiciliar com as habilidades
interpessoais necessarias para prestar
assisténcia que seja paciente e centrada na
familia

Os individuos que recebem cuidados e
suas familias sdo entendidos como uma
“unidade”, além de terem necessidades de
cuidado separadas, mas relacionadas, e
todas elas precisam ser apoiadas pela
equipe de atendimento. Respeitar cada
individuo pela sua singularidade e direito a
autodeterminagdo € necessario para apoiar
os individuos a compreender as suas
opgdes e tomar decisdes sobre 0s seus
cuidados de saude.

Cuidador Informal

condicdo ou estado para outro.
Refere-se tanto ao processo como ao
resultado de um complexo de
interacdes entre a pessoa e o

ambiente ao longo do tempo.

A sua capacitac¢do e a do cuidador
informal enquanto parceiro nos
cuidados devem ser uma prioridade
nas organizagdes de saude surgindo
o enfermeiro como ator principal na

satisfacdo dessa necessidade.
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Review question/objective

De que forma a intervencdo do enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitdria promove a capacitagdo

do cuidador informal do familiar com PEG?

Objetivo:

Analisar a perspetiva do cuidador informal relativamente ao processo de capacitagdo com o familiar com
gastrostomia desenvolvido pelo enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitdria em consulta de

Enfermagem.

Background

O aumento da longevidade, e o incremento das doencas crdnicas e progressivas, bem como, as
alteragdes na rede familiar, tém tido impacto crescente na organizacdo dos sistemas de salde e nos recursos
especificamente destinados aos doentes cronicos (PORTUGAL. Programa Nacional de Cuidados Paliativos,
2004). Em Portugal, 60% da mortalidade deve-se a doengas crénicas evolutivas como o cancro (20-25%), as
insuficiéncias organicas (respiratéria, cardiaca, hepatica, renal, entre outras) ou as doencgas neuroldgicas

progressivas, tais como Deméncias, Parkinson, ELA.

Tendo em conta que a populagdo mundial envelhece, as doengas crénicas ndo transmissiveis também
aumentam significativamente requerendo por parte do cuidador informal uma grande disponibilidade

cognitiva, emocional e fisica.
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Neste sentido os cuidados de enfermagem devem alargar-se aos prestadores informais, devendo os
enfermeiros estar atentos as dificuldades a que os prestadores estdo sujeitos, para evitar que o aumento do
stress provoque a ruptura na prestacdo de cuidados e tenha repercussdes excessivas na sua saude fisica e

mental (MARQUES, 2007).

E desta forma que as necessidades da familia/ cuidador informal de cuidados & pessoa com PEG,

requerem uma correta avaliacdo, de onde deverao decorrer intervengdes de enfermagem adequadas.

Os cuidadores vém-se confrontados com varios tipos de necessidades que muitas vezes passam pela

falta de informacgdo acerca dos cuidados prestados, entre muitas outras (SANTOS, 2008).

Segundo o CONSELHO DE ENFERMAGEM (2009), a inclusdo da CIPE para a descri¢cdo dos cuidados é
especialmente relevante no que respeita aos diagndsticos, as intervengdes e aos resultados de enfermagem,
por ser uma terminologia de referéncia e um sistema unificador entre as diferentes linguagens classificadas de
enfermagem.

Na procura permanente da exceléncia no exercicio profissional, o enfermeiro em interagdo com o
cliente desenvolve processos de adaptagdo eficazes aos problemas de saide baseando-se na promogdo da
satisfacao do cliente com especial enfoque no treino da sua autonomia e otimizag¢do das suas capacidades,
sendo que o ensino, a instrugcdo e o treino sdo fundamentais para a readaptagdo do individuo e cuidador
informal.

MARQUES (2007), quando faz referéncia as necessidades dos cuidadores informais enumera varios
estudos efetuados a cuidadores de doentes em diversas situagdes de doenga, em que as necessidades
identificadas sdo de forma geral sobreponiveis, tais como necessidade de expressar livremente as suas
emocodes; necessidade de ser compreendido e de ser apoiado pelos profissionais de satde; necessidade de ser
informado de tudo o que possa aliviar a sua ansiedade; necessidade de falar sobre preocupagdes pessoais;
necessidade de falar sobre os préprios sentimentos, incluindo sentimentos negativos; necessidade de estar
apoiado e poder exprimir cansacgo e tristeza; necessidade de maior didlogo com os profissionais; necessidade
de suporte emocional; necessidade de escuta e expressdao; necessidade de ventilar os sentimentos;

necessidade de intervencdes de enfermagem dirigidas a familia; entre outras.

De acordo com alguns autores citados por LAGE (2007), a falta de informagdo e competéncias do
prestador de cuidados, para além de poder agravar as consequéncias dos cuidados prestados, também |he
aumenta os niveis de stress. Nesse sentido, desenvolver a competéncia da familia para cuidar pode fazer a
diferenca na diminuic¢do do risco e ao mesmo tempo aliviando o stress do cuidador, que desempenhara melhor

o seu papel se dispuser de conhecimentos e capacidades para gerir as situacdes.

A Enfermagem Comunitaria constitui uma drea por exceléncia para a prestagdo de cuidados de

Promogdao da Saude a pessoa, a familia e comunidade, tal como preconizado pelo regulamento das
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Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria e de Satide Publica (ORDEM

DOS ENFERMEIROS, 2010).

A Promocgdo da Saude, concetualizada como um processo que permite capacitar as pessoas a
melhorar e a aumentar o controlo sobre a sua saude e sobre os seus determinantes comportamentais,

psicossociais e ambientais, é o alicerce da estrutura dos cuidados da Enfermagem Comunitaria.

Segundo Figueiredo (2012, p.101), prestar cuidados trata-se de uma atividade complexa, com
dimensdes psicoldgicas, éticas, sociais e demograficas, que também comporta os aspetos clinicos, técnicos e
comunitdrios. Cuidar da pessoa doente e dependente de forma eficiente implica uma reorganizagdo entre o
cuidador, pessoa e familia no sentido de encontrar alternativas capazes de potenciar as habilidades e os

recursos pessoais.

Silva (2008) confirma estas conclusdes referindo que a familia, na nossa sociedade, continua a ter um

papel importantissimo no apoio prestado ao idoso ou a pessoa com dependéncia.

Dado que é no seio da familia que é cuidada a pessoa, seja pela doenca ou pela ineréncia da idade,
considera-se que cabe aos enfermeiros a tarefa de avaliar as necessidades nos cuidadores no domicilio,
devendo para tal, ter especial atengao e visdo critica dos cuidados efetuados, de forma a melhor a atender as
necessidades da pessoa doente mas também dos cuidadores. E entdo neste contexto que surge a entidade

cuidador principal, ou seja, a pessoa que assume a responsabilidade pelos cuidados prestados.

Keywords

1- Nursing care, 2- Family caregiver -, 3- Empowerment

Inclusion criteria

Types of participants

Enfermeiros especialistas em enfermagem comunitdria;
Doentes/familia na fase de vida adulto ou idoso;
Doentes com auséncia de patologia mental;

Types of intervention of interest

Estabelecer conce¢des educacionais no ambito da saude de forma a:

Educar o cuidador informal de doentes com PEG;
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Informar o cuidador informal de doentes com PEG;
Instruir o cuidador informal de doentes com PEG;

Types of outcomes

Capacitagdao dos cuidadores informais no cuidado ao familiar com PEG através do estabelecimento de
concec¢Oes educacionais eficazes no ambito da saude.

Types of studies

Estudos relativos ao paradigma Positivista / Empirico-Analitico;
Estudos relativos ao paradigma Interpretativo;

Estudos relativos ao paradigma Critico;

Artigos em Full texto em formato PDF;

Artigos a partir do ano de 2010;

Search strategy

ApoOs determinacdo das palavras-chave efetuou-se uma pesquisa na plataforma MESH-BROWSER para
avaliacdo dos descritores. Sdo palavras-chave 1- Nursing care, 2- Family caregiver, 3- Empowerment,
correspondendo respetivamente aos termos Mesh seguintes: Nursing care, 2- Family caregiver, 3-
Empowerment. Ao efetuar esta pesquisa verificou-se que todos os termos escolhidos para constarem da lista
de palavras-chave sdo descritores. Procedeu-se a verificagdo de nimero de artigos produzidos para cada
palavra-chave através da plataforma PubMed.

Desenvolveu-se a pesquisa de artigos nas bases de dados CINAHL PLUS with full text e MEDLINE with full text
através da plataforma EBSCO disponivel no site da Ordem dos Enfermeiros, a 24 de Fevereiro de 2019,

representada em tabela como anexo.

Assessment of methodological quality

Com o inicio da pesquisa nas bases de dados cientificas, obteve-se 51 artigos, dos quais selecionou-se para
incluir no trabalho 2 artigos qualitativos, encontrando-se em anexo, os instrumentos utilizados na sua

classificacdo e sele¢do, bem como o Prisma ilustrativo da fase de selegdo dos mesmos.
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Data extraction

Apés considerados os dois artigos, utilizou-se o instrumento de avaliagdo critica de artigos “QARI/JBI” para um
artigo qualitativo e “Notari/JBI” para o artigo de revisdo integrativa, para extracdo dos resultados conforme

evidenciado em anexo Il, por forma a efetuar uma meta-sintese.

Data synthesis

O estudo revela que ha um trabalho significativo a ser feito para redesenhar os cuidados domicilidrios e
comunitdrios com pacientes, suas familias e provedores de atendimento domicilidrio de primeira linha para
construir a cultura e os processos que ajudardao a promover um atendimento verdadeiramente paciente e
familiar como um sistema. Acreditamos que todos os lideres, formais e informais, nos cuidados domiciliarios e
comunitdrios podem promover a mudanga para uma maior atengdo centrada no paciente e na familia; no
entanto, acreditamos que os enfermeiros, em particular, estejam idealmente posicionados para agir como
agentes de mudanga. Ha uma necessidade de maior envolvimento do paciente e do cuidador no processo de
tomada de decisao através do fornecimento de informacao suficiente e adequada para facilitar a tomada de
decisdes. Os profissionais que envolvem os prestadores de cuidados na tomada de decisdes, nas situagdes em
gue os pacientes ndo tém capacidade para isso, precisam estar conscientes de que os cuidadores podem ndo
representar a opinido dos pacientes.

A profissdo de enfermagem é fundamentada nos principios do cuidado pessoal, e os enfermeiros constituem
uma proporgao significativa da forga de trabalho da saude e da lideranga. Apartir do Processo de Enfermagem
é possivel identificar as necessidades da pessoa com gastrostomia e de sua familia e implementar juntamente
com a equipe multiprofissional os recursos para atender tais necessidades

Ao nivel do paciente, os enfermeiros podem liderar por exemplo em parceria com os individuos e suas
familias no planeamento e na prestacdo de cuidados. No nivel organizacional, os lideres de enfermagem tém a
responsabilidade de garantir o ambiente, o treinamento e os suportes corretos que capacitardao os provedores
de cuidados domicilidrios a cumprir realmente a promessa de atendimento centralizado no paciente e na
familia - e remover barreiras e encargos administrativos. Conclui-se que a familia terd mais condiges de cuidar
se ela também for cuidada e potencializada para o cuidado. A pessoa submetida a gastrostomia deve ser
preparada para o autocuidado, com vistas ao empoderamento e a independéncia. Assim, durante todo o
periodo de internamento, a equipe de enfermagem devera envolvé-la, sempre que possivel, em todos os
cuidados que forem prestados.

Considera-se que ao nivel do sistema, os lideres de enfermagem podem influenciar e colaborar pro ativamente
com o governo para avangar as politicas, os sistemas, os modelos de atengdo e a mensuragdo necessarios para
o cuidado domicilidrio e comunitério centralizado no paciente e na familia.
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Processo de pesquisa e sele¢do de artigos

Descritores PubMed EBSCOhost CINAHL MEDLINE
1 - Enfermagem/ Nursing care 250170 39106 29709 9469
2 —Cuidador informal/ Family caregiver 89855 12515 6496 6077
3 —Capacita¢do/ Empowerment 126948 33118 17220 16004
1+2 25958 1454 941 525
1+3 20273 2413 1907 509
2+3 15903 1034 582 456
1+2+3 13 37 30 7

XMLmind XSL-FO Converter
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ANEXO Il - Pedido Autorizagao para realizagao do estudo
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Comiss3o de Etica para a satde do Hospital de Santarém

Parecer

ASSUNTO: Consulta de Enfermagem: Percecdo do cuidador informal da pessoa com

Gastrostomia Endoscdpica Percutanea (PEG)

INVESTIGADOR:

Autor: Martinha Rosa Varela Silveira
Orientador: Professora Doutora Irene Santos

Co- Orientador: Professora Mestre Celeste Godinho

OBIJETIVO PRINCIPAL:

Analisar a perspetiva do cuidador informal relativamente ao processo de capacitagao
com o familiar com PEG desenvolvido pelo enfermeiro especialista em Enfermagem
Comunitdria, através de um estudo exploratdrio, descritivo, de cariz qualitativo, com
uma populagdo de cuidadores informais da pessoa com PEG seguida em consulta de

enfermagem no Servigo de Gastrenterologia.

METODOLOGIA/POPULAGCAO E AMOSTRA:

Estudo de metodologia qualitativa, do tipo exploratério-descritivo.

Os participantes serdo intencionalmente selecionados, sendo os cuidadores informais
alvos de ac¢des de educagdo para a saude realizados pelo enfermeiro especialista em
enfermagem Comunitaria do servico de Gastrenterologia do Hospital de Santarém. Ira
recorrer-se a entrevista semiestruturada como instrumento de colheita de dados e a

anadlise de contelildo como técnica de analise de dados.




Este estudo serd efetuado mediante a aceitagdo de participagdo através do
consentimento informado expresso num documento escrito e assinado pelos
participantes, cujo exemplar se anexa.

Desde ja estabeleco o compromisso de respeitar o direito a livre escolha de participagao,
a confidencialidade, o direito a protegdo de dados e a um tratamento justo e equitativo.

ANALISE: A CES do Hospital de Santarém analisou o pedido para o estudo.
O estudo implica a utiliza¢gdo de dados pessoais da populagdo envolvida.
Apresenta os seguintes documentos:

1- Guido entrevista;
2- Consentimento informado;

3- Curriculum Vitae da investigadora principal;

4- Embora identifique no texto estes elementos, ndo os apresenta:
1. Cronograma;

2. Autorizacdo do Diretor do servigo

Relator: Conceig¢do Pires Rosa e Manuela Freire
A’\/"W(S 69"0 ()M—vh a Mm@&—;[ e
- o1
D'/ccwf e “"‘“""(” S /(/Q“
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de Salide

Escola Superior {
[IPSantarém|

Exmo. Sr. Presidente do Conselho de Administragao do Hospital Distrital de Santarém

Assunto: Pedido de Autorizagdo para efetuar uma investigacdo no Servico de Gastrenterologia,
no dmbito de uma dissertacdo de mestrado.

Eu, Martinha Rosa Varela Silveira, enfermeira no servico de Gastrenterologia com o numero
mecanografico n228984 e Mestranda em Enfermagem Comunitdria na Escola Superior de Saude
de Santarém, venho por este meio solicitar a autorizacdo para realizar dentro da mesma
instituicdo um estudo subordinado ao tema “Consulta de Enfermagem: Percecdo do cuidador

informal da pessoa com Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG)”.

O presente estudo tem como objetivo principal analisar a perspetiva do cuidador informal
relativamente ao processo de capacitagdo com o familiar com PEG desenvolvido pelo
enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitdria, através de um estudo exploratério,
descritivo, de cariz qualitativo, com uma populagao de cuidadores informais da pessoa com PEG

seguida em consulta de enfermagem no Servigo de Gastrenterologia.

Pretende-se assim compreender e descrever a natureza do fenémeno em estudo, através do
relato das experiéncias vividas pelos informantes chave, por meio de aplicacdo de entrevistas
semi estruturadas aos participantes apds contacto prévio. Este estudo serd efetuado mediante
a aceitacdo de participacdo através do consentimento informado expresso num documento
escrito e assinado pelos participantes, cujo exemplar se anexa.

Desde ja estabeleco o compromisso de respeitar o direito a livre escolha de participacdo, a
confidencialidade, o direito a protecdo de dados e a um tratamento justo e equitativo.

Atenciosamente, solicito deferimento.

A Investigadora

Santarém, Marco de 2019


http://si.essaude.ipsantarem.pt/essaude_si/web_page.Inicial

INSTITUTO POLITECNICO DE SANTAREM
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE SANTAREM

72 Curso de Mestrado em Enfermagem Comunitdria — CMEC

Titulo do Projeto: Consulta de Enfermagem: Perce¢do do cuidador informal da pessoa com

Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG)

Autor: Martinha Rosa Varela Silveira

Orientador: Professora Doutora Irene Santos
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Introdugao ao Projeto:

Globalmente assiste-se a um envelhecimento da populagdo e consequentemente a um aumento
da incidéncia de doengas crénicas, incurdveis e progressivas, sendo as altera¢des da degluticdo
(disfagia) uma problematica comum que acompanha geralmente as doencas neuroldgicas ou
oncolégicas porque conduz quase sempre a malnutricdio devido a inadequado aporte
nutricional. A perda de peso e anorexia devem ser preocupacdes chave, o que leva a uma
necessidade de definir estratégias para manter a qualidade de vida destas pessoas até ao fim. A
manutencdo e a adequacdo da alimentacdo entérica sdo de uma grande relevancia para as
pessoas com disfagia e para aqueles com incapacidade de efetuar uma alimentacdo oral
ajustada as suas necessidades nutricionais. A Gastrostomia Endoscépica Percutanea é uma
alternativa eficaz as formas convencionais de alimentagdo entérica prolongada. Esta consiste na
insercdo de uma sonda no estémago através da pele e sob controlo endoscépico. O processo de
adaptacdo da pessoa a esta nova situacdo de vida requer uma intervencao dos profissionais de
saude que participam ativamente na sua gestdo. As competéncias especificas de enfermagem
sdo essenciais para a resolucdo de alguns problemas mas, acima de tudo, o processo implica
uma altera¢do nos padrdes de vida dos doentes pois sdo confrontados com novas dificuldades.
A sua capacitacdo e a do cuidador informal enquanto parceiro nos cuidados devem ser uma
prioridade nas organizagdes de saude surgindo o enfermeiro como ator principal na satisfacdo

dessa necessidade.

Assim, tendo por base a interagdo entre o dominio da prética e a necessidade do saber
empirico e a par de um atual percurso académico, emergem as seguintes questdes de

investigacao:



. Qual a percecdo do cuidador informal, face as estratégias educacionais
mobilizadas pelo enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitdria, no seu processo de
capacitacao?

. Que tipos de conceg¢des educacionais mobilizados em consulta de enfermagem,
pelo enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitaria, contribuem para a capacitagdo do
cuidador informal da pessoa com PEG?

. Quais as dificuldades sentidas pelos cuidadores informais no exercicio do
cuidado ao seu familiar com PEG?

. Qual a valorizacdo que a familia, enquanto prestadora de cuidados, atribui as
estratégias de otimizacao do seu processo familiar, mobilizadas pelo enfermeiro especialista em

Enfermagem Comunitaria?

Metodologia:

Perante a inquietacdo pessoal suscitadas pelas acdes de educacdo para a saude dirigidas ao
cuidador informal da pessoa com gastrostomia, em que existe o sentimento de que o cuidador
ndo parece envolvido ou que o esforco destas acGes ndo se traduzem na efetividade dos
cuidados prestados no domicilio, optou-se pela realizagdo de um estudo ancorado na
metodologia qualitativa, do tipo exploratdrio-descritivo, cujo objetivo geral sera analisar a
perspetiva do cuidador informal relativamente ao processo de capacitacdo com o familiar com
gastrostomia desenvolvido pelo enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitdria em
consulta de Enfermagem. Assim, os participantes serdo intencionalmente selecionados, sendo
os cuidadores informais alvos de a¢des de educacao para a saude realizados pelo enfermeiro
especialista em enfermagem Comunitdria do servico de Gastrenterologia do Hospital de
Santarém. Ird recorrer-se a entrevista semiestruturada como instrumento de colheita de dados

e a analise de conteddo como técnica de andlise de dados.
Em anexo constam os seguintes documentos:

Cronograma;
Consentimento informado;

Guido entrevista;

L A

Curriculum Vitae da investigadora principal;
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TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu

declaro que fui informado(a) acerca dos objetivos e metodologia do projeto de investigacdo a
desenvolver pela enfermeira Martinha Rosa Varela Silveira, sobre o tema a tratar: Consulta de
Enfermagem: Percegdo do cuidador informal da pessoa com Gastrostomia Endoscopica
Percutanea (PEG), no Hospital Distrital de Santarém.

Estou consciente da minha participacao e reconhec¢o que os seus procedimentos me
foram explicados, e responderam de forma satisfatdria a todas as minhas questdes. Concedo-
me o direito de em qualquer altura colocar as questdes que achar pertinentes e recusar
continuar com a minha participacao, sem qualquer prejuizo para a minha pessoa. A entrevista
terd a duracdo de aproximadamente 30 minutos.

Tenho conhecimento que os dados obtidos e por mim respondidos serao usados
somente para fins académicos. Aquando do tratamento de dados, serd assegurado o
anonimato, através do processo de codificagdo e toda a informagado nele contido serd tratada
de forma confidencial.

Fui informado(a) de que nao terei qualquer tipo de encargos econémicos, nem
receberei nenhum pagamento ou gratificacdo pela participacdo no referido projeto.

Face ao exposto, aceito participar no projeto.

Data / /2019

ASSINATURA DO PARTICIPANTE

ASSINATURA DA INVESTIGADORA

Este documento é composto por uma pdgina e feito em duplicado: uma via para a
investigadora e outra para o participante.


http://si.essaude.ipsantarem.pt/essaude_si/web_page.Inicial
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GUIAO DE ENTREVISTA

TEMA: Consulta de Enfermagem: Perce¢ao do cuidador informal da pessoa com Gastrostomia

Endoscdpica Percutanea (PEG)

Entrevistan?_ Data:_ / /20

Hora de inicio: Hora de término:
Identificacdo do Cuidador: Idade: SexooM___ F_
Estado Civil:

Escolaridade: Situacdo Laboral:

Grau de parentesco: Apoio nos Cuidados:
Quem:

Objetivo Geral:

e Analisar a perspetiva do cuidador informal relativamente ao processo de capacitacdo com o

familiar com PEG desenvolvido pelo enfermeiro especialista em Enfermagem Comunitdria.

Como objetivos especificos:

1. lIdentificar as estratégias valorizadas pelo cuidador informal na respetiva capacitacdo
enquanto prestador de cuidados;

2. Sistematizar a valorizacdo atribuida pelo cuidador informal as estratégias de otimizacdo do
seu processo familiar;

3. Perpetivar um plano de educagdo terapéutica individualizado e inovador com o cuidador

informal.


http://si.essaude.ipsantarem.pt/essaude_si/web_page.Inicial

QUESTOES DA ENTREVISTA

Dimensao

Questoes

Indicadores

Experiencia pessoal
do cuidador/familia

1.Da sua experiéncia enquanto prestador/a de
cuidados, gostaria que falasse sobre as
principais dificuldades suscitadas pela situacdo
de dependéncia do seu familiar.

2. Enquanto cuidador/a, gostaria que expusesse
um pouco da sua experiéncia pessoal, que
falasse da sua rotina atual.

- Momentos significativos

- Mudanga e/ ou ajustes

- Sentimentos/ pensamentos;

- Principais impactos que o cuidar
imprimiu na sua vida pessoal;

- Sobrecarga no cuidado;

Instrumental do
papel de cuidador

3.Das orienta¢des dadas pelo enfermeiro no
momento pré alta do seu familiar, quais foram
0s mais Uteis para cuidar em casa?

- Orientac¢Ges acerca de:
Conhecimentos, capacidades,
comportamentos

- Percecdo da eficacia dos ensinos

4.Considerando os varios momentos de
consulta de enfermagem, pds alta do seu
familiar, quais os que considerou mais
adequados as suas necessidades enquanto
prestador de cuidados? E os menos adequados?

- Valorizacdo das orientacGes acerca
de conhecimentos, capacidades,
comportamentos necessarios para
gerir as situagdes.

- Percecdo da aprendizagem
cognitiva e prdtica que permite ao
prestador de cuidados, desenvolver
eficazmente as tarefas direcionadas
ao familiar

- Comportamentos de adesao:
desenvolvimento efetivo das tarefas
de prestacdo de cuidados;

Contributos

5. Que condigbes considera
facilitadoras/dificultadoras para o desempenho
do seu papel de cuidador?

- Pessoais

- Sociais

- Profissionais;

- Treino de habilidades;

- Adequacgdo no domicilio;

A sintese...

6. Ha mais algum aspeto que gostasse de falar,
acerca deste assunto?

Observagoes
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ANALISE DE CONTEUDO DAS ENTREVISTAS:

COMPORTAMENTO DE RESPOSTA NA TRANSICAO

TEMA CATEGORIA SUBCATEGORIA UNIDADES DE REGISTO SIGNIFICATIVAS
Otimizacdao do | Resultados percetuais Satisfagdo com o apoio | (E5L124) “(..)enquanto cuidadora e mde que sou, sinto-me ouvida,
papel de recebido compreendida, segura nos cuidados que presto diariamente a minha filha.”
prestador de (E5L121) “Considero muito importante a sequéncia de consultas de
cuidados gastrenterologia que temos aqui no hospital, que proporcionam mais

seguranca aos cuidadores.”

(E3L56) “apenas sdo relevantes as consultas de gastrenterologia (...)"
(E4L51) “As consultas periddicas aqui no hospital de enfermagem, foram
importantes para o acompanhamento do dispositivo e da sua evolugdo.”
(E5L86) “Considero muito importante o constante acompanhamento da
nutricdo para perceber se a alimentagao esta a ser eficaz.”

(E3L66) “Era importante visita de enfermagem semanal (..) consultas
médicas ao domicilio, reabilitagdo (...) apoio psicolégico, (..) equipas
multidisciplinares disponiveis para prestar o apoio necessario (...)”
(E3L54)"(...) consideramos importante este acompanhamento do nosso
filho. “

(E4L59) “(...) como cuidador seria importante as visitas domicilidrias mais
vezes e com maior frequéncia(...)”

(E6L64) “O facto de facultar o contacto telefénico do servico, e ter uma
equipa sempre ativa e ao dispor ajuda a dar seguranca a quem cuida em
casa. Os horarios julgo ser o maior desafio a ser ultrapassado, dado as
situacdes de urgéncia ou duvidas que surgem em momentos mais
inoportunos (...)”

(E6L131) “(...) tudo nos foi explicado de forma clara e com recurso a
manipulac¢do, considero que nos contactos que tivemos houve um ajuste de
tudo o que me explicava de acordo com a situagao individual do meu pai
enquanto doente e dirigido a mim enquanto seu cuidador principal.”




(E7L113) “Enquanto cuidadora considero importante surgirem mais
momentos de partilha de experiencias de sentimentos, onde possamos ser
ouvidos.”

(E2L28) “Hoje ja se sente mais confiante com os cuidados e com as suas
duvidas o que melhorou consequentemente a nossa relacao enquanto casal
e companheiros.”

Satisfacao com
resultados obtidos

(o)

(E2L104) “Ajudou-nos a superar muitos momentos dificeis as vezes s6 com
um telefonema de poucos minutos. O A. sentiu logo de inicio uma grande
empatia consigo, e isso foi fundamental para se iniciar este processo da
colocagao do dispositivo.”

(E2L100) “(...) foi mais importante a escuta e disponibilidade que teve para
nos ouvir nos nossos desabafos, nos meus enquanto cuidadora e do A.
enquanto doente. A sua compreensdo, o espago que nos dd para
refletirmos sobre as agdes e a ajuda emocional que prestou fez com que
olhassemos as coisas de uma forma mais confiante e posteriormente de
uma forma mais auténoma.”

(E2L86) “(...)essa parte foi muito importante, termos o contacto para
podermos ligar e falar consigo. Sempre que tinhamos duvidas as vezes
pequenas coisas que geravam stress, eram facilmente anuladas depois de
falarmos consigo.”

(E7L88) “Durante todo este processo considero importante os timings de
consulta que houve, pois no inicio existe um processo de adaptacdao, como
disse, que considero importante ser acompanhado mais de perto, da-me
mais segurancga enquanto cuidadora, permitindo esclarecer ddvidas sempre
gue necessario nessas mesmas consultas ou por telefone quando ligamos.”
(E2L116) “(...) quando percebemos que apds a colocagdo da PEG iriamos ser
mais acompanhados por si e se fosse preciso pelo médico, sentimo-nos
seguros para avancar para a colocac¢do da PEG.”

(E2L102) “Foi uma fase de mudanca fisica e emocional para o A. que
também me afetou a mim enquanto sua companheira. Senti-me muito
acompanhada por si nessas consultas.”




(E2L91) “O facto de sermos acompanhados e bem acompanhados aqui na
consulta por si ajuda muito a enfrentar estas mudancas diarias.”

Resultados clinicos

Conhecimentos sobre a
gestdo do regime
terapéutico

(E4L34) “(...)tinha aqueles cuidados todos com o penso e depois também
deitava algum liquido ai pelo orificio...)

(E3L42) “A alimentacdo do G. é toda caseira e feita por nds, sendo sempre
0 mais completa possivel”

(E4L32)” (...)a comida dela somos nds que a fazemos porque depois também
tem de ser triturada e misturamos com o peixe e a carne.”

(E1L22) “(...)suplemento daqueles que a enfermeira me disse para
comprar...”

(E7L80) “Havia os cuidados mais pormenorizados com o penso e com o tubo
em si, na parte da alimentacdo também foi necessario fazer refor¢co com os
suplementos,(...)"

(E6L57) “(...) em que duvidas surgiram, as mesmas foram dissipadas num
contacto imediato com a enfermeira, que sempre teve o cuidado de indicar,
de acordo com a experiéncia, novas indicacbes que ndo surgem nos
manuais de procedimentos a seguir (...)"”

Aprendizagens cognitivas

(E1L16) “(...)tudo triturado como a enfermeira me ensinou(...)”

(E1L43) “(...)tinha aqueles papéis que me deu e que ensinavam algumas
coisas, quando tinha duvidas ia la ver(...)”

(E5L59) “(...)as suas explicacdes e a paciéncia que teve em todos os
momentos telefénicos, para mim teria sido mais dificil a adaptacdo.””
(E1L47) “(...)podia ligar Ihe para me tirar as duvidas(...)”




Resultados funcionais

Capacidade para
adaptagdes no domicilio

(E3L62) “A reabilitacdo é prestada em casa (...)”

(E5L100) “(...) houve a necessidade de montar uma bomba de alimentacgao
permanente (...) que adaptaram todo o equipamento em nossa casa (...)"
(E4L63) “Alteramos a cama do familiar para uma cama articulada.”
(E6L112) “tem cama articulada que utilizamos quando é necessario elevar a
cabeceira (...) também conseguimos adquirir uma cadeira de rodas {(...)”




Habilidades
autocuidado

para

(0]

(E1L52) “(...)estou mais habituada a comida toda passada e as seringas (...)”
(E4L38) “(...) pomos sempre creme temos muito cuidado porque ela tem a
pele muito sensivel.”

(E1L33) ”(...)jantar na cama assim mais sentadinho e deixo-o ficar.”
(E6L92) “(...) tornou-se muito mais facil o manuseio deste dispositivo (...)”
(E1L68) “Agora ja estou mais habituada a tudo isto.”

(E2L9) “(...)Juma coisa nova com novas rotinas e novos conhecimentos que
tivemos ambos que adquirir e de nos adaptar.”

(E4L26) “ (...) tive que aprender tudo para conseguir cuidar da minha sogra
o melhor possivel.”

(E4L36) “(...) a parte da alimentac¢do ndo alterou muito, apenas os cuidados
com a pele (...)"

(E4L35) “(...)com o tempo fui-me habituando e ja consigo fazer tudo
sozinho.”

(E6L32) “(...) proceder a limpeza do local onde se encontra o dispositivo com
compressa embebida em soro fisioldgico para lavar o local em redor(...)"
(E6L38) “Uma vez verificado o conteldo, ou a ndo existéncia do conteldo
gastrico, administro 50ml de dgua, seguida de conteudo alimentar, este que
ndo passa dos 200ml {(...)”

(E7L42) “Sou eu que oriento as refeicOes todas e ja deixo preparado, no
frigorifico para Ihe dar assim que chego a casa.”




Resultados seguros

Prevencao
complicacbes

de

(E1L39) “... eu estava tdo assustada e tdo nervosa (...)"

(E6L18) “(...)0 primeiro ano de colocacdo de PEG houve muitos momentos
de aflicdo (...)”

(E1L64) “(...)eu ndo me sentia nada preparada para cuidar de uma pessoa
tdo dependente em casa.”

(E1L50) “Foi uma mudanca muito grande.”

(E1L63) “E tudo muito de repente (...)”

(E1L41) “(...)nem ouvi metade.”

(E5L72) “As maiores alteragGes surgiram com a colocagdo da PEJ, pois havia
mais dispositivos a que tinha de me adaptar a manusear ai sim surgiram
mais davidas (...)”

E7L74) E de facto muito importante que os cuidadores tenham a
consciéncia dos problemas que terdo de enfrentar e do que esta subjacente
a todos os comportamentos do doente. De facto, no momento da alta ndo
tinhamos a nog¢do das complicagGes que poderiam advir da colocagdo da
PEG.”

E7L2)” Quando se fala no papel do prestador de cuidados, sobretudo
quando se trata de um cuidador familiar, em que existem lacos fortes a nivel
emocional e afetivo a situacdo é muito mais complicada e necessariamente
mais dificil.”

(E5L7) “(...)Para nés foi muito complicado conseguir gerir(...)"

(E6L23) “Nesses momentos houve sempre um grande stress em casa (...).
Por vezes esse stress gerava até algum conflito entre nés...”




Prevencdo de acidentes

(E2L70) “O A. engasgava-se muito com os liquidos vivemos alguns
momentos de verdadeira aflicdo com engasgamentos com a agua. A toma
dos comprimidos era um suplicio e jd os engolia com a comida. Apds a
consulta com a médica de neurologia e com a médica de Gastro
percebemos que era mesmo o melhor para ele.”

(E5L61) “(...) quando foi alterada de PEG para PEJ, pois como foi preciso o
uso de bomba de alimentacdo permanente, também foi preciso cuidados
mais direcionados para tal, tornando-se ainda mais precioso os seus
ensinamentos e o seu acompanhamento permanente para que nada
falhasse com os cuidados (...)"

(E6L7) “(...) 0 pior momento passava pela exteriorizagdao da PEG, aquando
da desinsufla¢do do baldo, o que em determinado periodo do primeiro ano
a conviver com o dispositivo, foi um pouco aborrecido e aflitivo, porque
quase de trés em trés semanas, havia que recorrer ao servico de
gastrenterologia para recolocacdo do dispositivo. Uma vez identificado o
problema e substituido o dispositivo por outro de baixo perfil, a situacdo
melhorou bastante (...)"

(E7L14) “Chegdmos até si ja numa fase avancada da doenca, em que a
minha mde jad ndo comia pela boca ja era entubada e extubada
consecutivamente. Tentdmos negar a situagdo mas chegou a um ponto em
que percebemos que ja ndo dependia de nds.”







Comportamento de adaptac¢ao na transicao

TEMA CATEGORIA SUBCATEGORIA UNIDADES DE REGISTO SIGNIFICATIVAS
Gestao do | Atribuicdo de significados Alteragles socio- | (E5L15) “(...)deixei de auferir o meu salario(...)”
processo econdémicas (E1L75) “(...)temos umas reformas baixinhas(...)"
familiar (E4L65) “(...) faz com que s6 me possa ausentar quando a minha esposa estd

por casa.”

(E1L23) “(...)um conjunto daqueles de quatro sdo muito caros(...)”

(E1L25) “(...)sempre fica um pouco mais barato.”

(E3L32) “(...) pagando... claro... e muito.”

(E5L88) “bolsas de alimentagdo diariamente o custo era muito grande para
conseguirmos suportar (...)”




Saturacdo do papel

E4L7) “(...) atualmente passaram a depender em tudo, higiene, alimentagao,
medicacdo.”

(E7L117) “em termos fisicos € um grande desgaste cuidar de alguém doente,
sendo essa pessoa tao proxima de nds. Em termos fisicos é penoso, todas as
tarefas que tenho de desempenhar (...), tenho o meu irmdo que me ajuda,
(...) Depois também tenho o meu marido (...) mas o maior desafio nem é esse
sabe... (SILENCIO) falo em termos emocionais. E uma grande carga
emocional, querer o melhor para ela e achar que o melhor seria partir e
terminar com este sofrimento... Dela e nosso.”

(E1L14) “(...)tempo para mim tenho pouco(...)”

(E1L18) “(...)e depois vou eu tratar de mim.”

(E1L1) “(...) tenho falta de apoio nos cuidados do banho(...)"

(E1L3) “(...)sinto-me cada vez mais cansada e com falta de forgas(...)"
(E5L40) “(...)eu cuidava da C. dia e noite 24h por dia, sem pausas.”

(E3L14) “Nés deixamos de existir. A nossa vida, ou o que se possa chamar de
nosso... terminou.”

(E4L67) “(...) para férias e saidas torna-se dificil...”

(E7L51) ”Por vezes quando me sinto mais esgotada fisicamente e
psicologicamente, tiro uns tempos de baixa para dar apoio a familia. Ndo é
facil, trabalhar e cuidar ao mesmo tempo e cada vez a minha mae exige mais
disponibilidade fisica e emocional de quem cuida dela.”

(E7L73) “Cuidar de alguém com deméncia e com um grau elevado de
dependéncia, é fisica e mentalmente esgotante.

(E5L18) “(...)algumas pessoas se afastaram de nds(...)”

(E5L20) “(...)atualmente vida social simplesmente ndo temos.”




Sentimentos obrigacdo

(E4L60) “Reformei-me cedo e ainda gostava de gozar mais a minha vida e o
meu descanso, podia p6-los num lar e ndo querer saber mais disso mas nao
somos capazes. Eles também foram para nds noutros tempos e acho que
estando connosco estdo melhor tratados.”

(E7L30) “é a minha mae... vé-la desta forma tdo dependente, tio fragil, custa-
me sabe. Percebo nos olhos dela que me agradece todos os dias por cuidar
dela mas ndo precisa porque ela também cuidou de mim. Devo-lhe isso.
(LABILIDADE EMOCIONAL) Todos os dias aprendo com ela, mesmo em
situagOes dificeis como esta é o amor que prevalece (...)"

Coping familiar

Estratégias de coping
familiar

(E2L54) “A PEG era mais uma “muleta” com que ele tinha que andar o que
levou a uma revolta mental a uma processo de adaptac¢do que nao foi facil
para ambos.”

(E4L33) “No que se refere aos cuidados da PEG, no inicio foi mais dificil (...)"
(E6L93) “Considero que apds a colocagdo do botdo houve um momento de
paz e tranquilidade na minha casa e na minha familia.”

(E7L100) “Mostrou-me que também preciso de cuidar de mim, que ha
sempre forma de cuidarmos de nds préprios, e mostrou-me que conseguia
cuidar da minha mae, durante este processo fui buscar capacidades que
desconhecia.”

(E4L53) ” Ha sempre altera¢Oes da pessoa, ha alteracdes no seio familiar que
julgo ser importantes de serem acompanhadas”

(E7L132) “Porque acho que é no carinho do lar e com o amor da familia que
estes doentes conseguem estar e prolongar-lhe a vida.”

(E2L81) “(...)limpeza da zona em redor para limpar a pele. Era dificil chegar a
essa zona com precisdo e tinha de recorrer aos préstimos da minha esposa.”
(E2L57) “(...) somos uma familia unida e tenho a certeza que isso também
ajudou a superacdo dessa fase.”

(E5L25) “(...)temos superado muitos obstdculos juntos.”

(E6L54) “A adaptacdo e o habito vieram trazer um pouco mais de
tranquilidade quer nos cuidados que prestamos quer no seio familiar.”




(E2L78) “Até porque nds ndo tinhamos perspetivado a maior dependéncia

do A. a nivel da degluticdo e a médica neurologista alertou-nos para essa

situacdo futura (...)”

(E3L1) “A dependéncia do meu filho é total, pelo que requer sempre pelo

menos um cuidador {...)"

(E3L40) ”(...) pois temos um ao outro para apoiarmo-nos(...)"

(E2L18) “A dada altura ja ndo era sé ele que estava doente, mas eu também.”
(E1L52) “(...) ndo estava preparada para os pensos(...)”

E1L50) “(...)é muito pouco tempo que ddo para eu perceber tudo(...)”

Ampliagao redes sociais

E6L101) “(...) hd em casa quem o faga, os meus irmaos.”

E4L14)” A rotina didria (...) é feita de manha pelas senhoras dos cuidados
domicilidrios da Santa Casa da Misericordia de Coruche”

(E5L30) “A C. frequenta o CERE- Centro de Ensino e Recuperacdo do
Entroncamento das 10h as 16h durante a semana, as restantes hora do dia
e os fins de semana sdo passados em casa.”

(E7L44) “Temos a ajuda de uma senhora vizinha que vai ajudar de manh3, e
gue fica com ela quando me ausento para ir trabalhar (...)”

(
(
(E1L31) “(...)a minha filha vai-me |4 ajudar.”
(
(




ANEXO VI - Cronograma
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Revisdo de literatura (RSL)
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Operacionalizagao
(Seminario)

Sele¢do da amostra

01-29 03-31 03-28 01-12

Elaboragao dos
Instrum. Colheita
dados (entrevista)

Recolha tratamento e analise dos dados

Redagdo do relatério final

Divulgag¢ao dos
resultados
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