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A transicGo para o papel de cuidador familiar de pessoas dependentes no autocuidado é uma tarefa
exigente, na qual os(as) enfermeiros(as) tém um papel importante. O objetivo deste estudo foi conhecer a
percecdo do cuidador familiar acerca do exercicio do papel de prestador de cuidados. Tendo em conta o
problema e os objetivos definidos, optdmos por um estudo qualitativo e exploratério. A procura dos significados
atribuidos ao exercicio do papel foi possivel com recurso ao paradigma construtivista que utiliza o pensamento
indutivo. Os participantes foram intencionalmente selecionados. A recolha de dados foi obtida por entrevista
semiestruturada, em dois momentos distintos: a primeira durante o internamento hospitalar (enfre o 6° e o 54°
dia de internamento), a segunda entrevista um més apds o regresso da pessoa a casa. A andlise teve por base

o método das comparacées constantes de Strauss & Corbin (1990).

Conclusdo: O estudo permitiu identificar os seguintes significados: o esforco que o cuidado em si mesmo
exige do cuidador familiar, torna o exercicio do papel uma experiéncia dificil. O exercicio do papel exige “ter de
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aprender”, “ter de adaptar-se”, “ter que conseguir”. O exercicio do papel implica uma preocupacdo constante.

Palavras - chave: cuidador familiar; exercicio do papel; percegao

The transition to the role of family caregiver of dependent patients is a demanding task, requiring the
development of skills, in which nurses play a significant role. The aim of this study was to find out how the
family caregivers perceive this role. In order to do so, a qualitative and exploratory study was chosen, namely a
grounded theory approach, underpinned by a constructivist paradigm. Participants were intentionally selected.
Data collection was done using semi-structured interviews in two distinct moments: one interview took place
during hospitalisation (between the 6th and 54th day of hospital stay) and the second interview took place one
month after the patient had returned home. Content analysis was performed abiding by the Strauss & Corbin
(1990) grounded theory approach.

Conclusion: The main conclusions point out three particular meanings. Firstly, being a dependent relative’s
caregiver requires a significant effort. The physical dimension of this role turns it into a difficult experience.
Secondly, participants expressed an awareness of caregiver’s role obligations: the need to learn, the need to

adapt and the need to be able to care. Finally, to be a family caregiver requires constant concern.
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INTRODUCAO

Este estudo integra a primeira parte de um projeto mais amplo no ambito do
Doutoramento em Enfermagem da Universidade Catdlica Portuguesa (UCP), centrado na
metodologia de investigacdo a¢do, segundo Argyris, Schon, (1982). Visa estruturar a acdo
do enfermeiro no processo de desenvolvimento da mestria do membro da familia na
transicao para o papel de prestador de cuidados da pessoa dependente no autocuidado.

O membro da familia que vivéncia o papel de prestador de cuidados de uma
pessoa dependente no autocuidado fica vulneravel, pela diversidade e complexidade de
cuidados que tem de assumir e pelas mudancas que esta situacdo pode desencadear
nos seus proprios processos de vida (Meleis, Sawyer, IM, Messias, Schumacher, 2000;
Kim, Duberstein, Sérensen, 2005; Kim, Given, 2008), necessitando de ajuda para planear
e restabelecer as rotinas e reduzir o caos durante o periodo de transicdo (Rittman,
et al.,, 2004). Reduzir o caos exige ter consciéncia das suas préprias necessidades e
vulnerabilidades, isto é, compreender o processo de transicdo que estd a viver (Meleis,
Sawyer, IM, Messias, Schumacher, 2000, Meleis, 2010). Esta compreensdo é possivel,
através do conhecimento que o cuidador familiar tem da situa¢do e do modo como
perspetiva responder as mudancas face ao exercicio do papel. Meleis e Trangenstein
(1994) consideram que estes fendmenos devem receber cada vez mais atencdo por parte
dos enfermeiros. Conhecer estes aspetos permite aos enfermeiros, identificar, facilitar,
promover e ajudar os cuidadores familiares (CF) nos diferentes momentos criticos, sendo
esta a chave para a pratica de enfermagem baseada nas transicGes como refere Meleis
(1997). A compreensdo das propriedades e condi¢des inerentes aos processos de transi¢cao
por que passam as pessoas contribui para desenvolver as terapéuticas de enfermagem que
devem ser congruentes com as experiéncias singulares dos doentes e das suas proprias
familias (Meleis, Sawyer, IM, Messias, Schumacher, 2000).

Este estudo tem por objetivos: conhecer a percecao do cuidador familiar acerca
do exercicio do papel de prestador de cuidados. O estudo visa dar resposta as seguintes
questdes de investigacdo: como é que o cuidador familiar perceciona o exercicio do papel
de prestador de cuidados da pessoa dependente no autocuidado? Quais os significados
atribuidos ao exercicio do papel? O estudo decorreu num Hospital do Distrito de Lisboa
e s6 se iniciou apds autorizagio do Conselho de Administracdo e da Comissdo de Etica.
Ao longo do projeto foram acautelados os principios éticos publicados no relatério
Belmont (Polit, 1995), em que se baseiam os padroes de conduta ética em investigagdo:
beneficéncia, respeito a dignidade humana e justica.

METODO

Tendo em conta o problema e os objetivos definidos, optamos por um estudo
gualitativo e exploratério. Participaram 17 cuidadores familiares intencionalmente
selecionados. A recolha de dados foi obtida por entrevista semiestruturada, em dois
momentos distintos: a primeira durante o internamento hospitalar (entre o 62 e o 542 dia
de internamento), a segunda entrevista um més apds o regresso da pessoa a casa. O grupo
de participantes era constituido por onze esposas; trés filhas e trés esposos (Quadro 1).
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Quadro 1 - Caracterizagdo dos cuidadores familiar

Caracteristicas dos cuidadores familiares TOTAL
Idades dos cuidadores familiares

Média 65,1
Sexo

Masculino 3

Feminino 14
Parentesco

Conjuge 11

Filha (o) 6

Nora _

Outro .
Co-habita

Sim 17

Nao -
Ocupagdo

Domeéstica 2

Empregado conta de outrem 1

Empregado conta propria 2

Reformado 12

A andlise teve por base o método das comparag¢des constantes segundo Strauss
& Corbin (1990). Os dados que se apresentam neste artigo foram colhidos entre 2007
e 2008 num servico de um hospital do Distrito de Lisboa. Ao longo de todo o trabalho,
recorremos a utilizacdo do software Nvivo 7®, dada a quantidade de informacgao existente.
Este software permitiu aceder a informacdo com rapidez e rigor. O Nvivo 7®, sendo um
programa utilizado na andlise de conteldo, permitiu o desenvolvimento de uma estrutura
hierarquica de codificacdo.

RESULTADOS

O inicio do papel surgiu como um momento marcante, porque os cuidadores
familiares viram-se confrontados com sucessivas dificuldades, associadas a atividades
fisicas e de autocuidado. Para alguns cuidadores familiares este papel iniciou-se de
um modo gradual, para outros de um modo repentino, sendo sempre um fenémeno
inesperado. Em qualquer dos casos, o inicio emergiu com a necessidade de apoiar nos
cuidados, por diminuicdo da capacidade ou incapacidade da pessoa de se autocuidar
conforme excertos que se seguem.

“Comegdmo-nos a aperceber que ele realmente ndo estava bem, que havia ali
qualquer coisa que néo estava bem, que precisava dos nossos cuidados”, (CF2)

“Foi logo assim que lhe apareceu o mal, que fez a quimioterapia, comegou
logo a precisar de mim.” (CF 4)

Este papel iniciou-se para alguns cuidadores familiares antes do presente
internamento, participando nos seguintes cuidados: ajudar a alimentar, ajudar nos
cuidados de higiene, ajudar a vestir-se, ajudar a deslocar-se a casa de banho entre outras,
conforme Quadro 2.
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Quadro 2 - Cuidados prestados em casa

Cuidados executados antes do presente 12 Internamento hospitalar 22 ou mais internamentos
internamento hospitalar (5 doentes) hospitalares (8 doentes)
Ajudar alimentar (Caso 1); (C12) (C6); (C10; (C11); (C15); (C17)
Ajudar deambular (C12) (C6); (C7); (C10); (C11); (E14)
Ajudar fazer barba (C17)

Ajudar higiene (C5); (C8); (C12); (C 13) (C10); (E11); (E15); (E17)
Ajudar levantar (C13) (C9); (C11); (C13); (C14)
Ajudar manter integridade pele (C10); (C15)

Ajudar virar - posicionar (C17)

Ajudar vestir (C1)

Aspirar secre¢Bes (C17)
Desobstruir algalia (C17)

Trocar penso escara (C10); (E17)

Trocar fralda (C13) (C17)

Trocar saco urina (C14)

Apoio Ventilagdo ndo invasiva (C7)

Apoio psicolégico (C7)

Dos dezassete cuidadores familiares entrevistados, treze prestaram cuidados antes
do internamento hospitalar, correspondendo cinco, ao primeiro internamento da pessoa
neste servico. Alguns cuidadores familiares, tendo por base os cuidados que executaram
em casa, reconheceram ter existido durante o internamento, um agravamento da situacdo
da pessoa, antecipando maior necessidade de apoio nos cuidados instrumentais apds o
regresso da pessoa a casa. Outros, durante o internamento hospitalar, tomaram consciéncia
que a pessoa “estava pior”, isto é dependente nas atividades de autocuidado, passando
a depender dos cuidados dos enfermeiros. Este foi o momento em que os cuidadores
familiares tiveram a perce¢do da necessidade de terem de apoiar a pessoa aquando do
regresso a casa. Alguns, por ndo terem consciéncia das necessidades da pessoa doente,
nem estarem esclarecidos acerca das limitagdes da mesma, nao foram capazes de nomear
os autocuidados em que esta estava dependente. A medida que os cuidadores familiares
foram observando a evolucdo da situacdo da pessoa doente e, por vezes, os cuidados
proporcionados pelos enfermeiros, comecaram a obter uma consciéncia diferente da
necessidade de continuidade dos cuidados em casa (Quadro 3).

A dependéncia manifestada pela pessoa em autocuidar-se, o reconhecimento de
“estar pior”, o confronto com a alta, para alguns cuidadores familiares “ndo esperada’,
levou muitos cuidadores familiares a revelar sentimentos de preocupacao e inseguranca,
por ndo se sentirem preparados para dar resposta a prestacao dos cuidados em casa.
Estes sentimentos foram-se intensificando ou dissipando, quando conseguiram vislumbrar
formas de superar algumas dessas dificuldades durante o internamento. Foi no entanto,
em casa que os cuidadores familiares tiveram a verdadeira consciéncia do exercicio do
papel (Brereton, Nolan; 2000). A consciéncia da necessidade de cuidados, identificada
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Quadro 3 — Da antecipagdo das dificuldades nos cuidados a percegédo das dificuldades em casa

Da percecdo da dificuldade a dificuldade nos cuidados em casa

Percegdo das dificuldades

Ajudar alimentar

Ajudar deambular

Ajudar levantar

Ajudar virar - posicionar
Ajudar cuidar higiene
Ajudar a vestir

Trocar fralda

Colocar urinol

Ajudar manter pele integra
Trocar roupa cama

Dificuldades em casa

Ajudar alimentar

Ajudar levantar

Ajudar virar — posicionar
Ajudar cuidar higiene
Ajudar a vestir

Trocar fralda

Cuidados fisicos
Cuidados
instrumentais

Aspirar secre¢des
Cuidados com algdlia
Manter penso seco
Obstrugdo SNG

Dar medicamentos

Aspirar secregdes
Cuidados com algalia
Fazer penso de escara
Aliviar a dor

Cuidados técnicos

Cuidados

L Li -
expressivos idar com o familiar

Cuidados afetivos

durante o internamento, levou os cuidadores familiares a desenvolver determinados
comportamentos. Alguns conseguiram tirar dudvidas junto dos enfermeiros e antecipar
as estratégias no sentido da resolucdo de potenciais dificuldades em casa, mostrando-se
pré-ativos ao adotar determinados comportamentos tendo em conta o exercicio do papel
(Quadro 4). Este apoio dos enfermeiros foi reconhecido como central na continuidade dos
cuidados em casa.

Quadro 4 - Comportamentos adotados tendo em conta o exercicio do papel

Adota comportamentos tendo em conta o exercicio do papel

Durante o internamento

Ap6s o regresso a casa

Faz certos preparativos

Adapta o quarto

Adquire cadeira de rodas mais estreita
Compra um cinto para imobilizar
Inicia obras na casa de banho
Procurou apoio para os cuidados

Assegurar os cuidados durante as férias
Ter apoio da pardquia

Imita comportamentos

Higiene

Mudar de posigdo
Trocar roupa da cama

Procura informagdo

Apoio de enfermagem
Apoio de fisioterapia

Apoio nos cuidados em casa
Dispositivos urinarios

Informa-se sobre ida para um lar
Medicamentos

Toma decisdes

Fica sempre alguém com a pessoa
Muda-se para a casa da mae
Solicita subsidio

Dar o banho na cama

Ndo deixa beber alcool as refeigdes
N&o deixa sair sozinho

Procura obter subsidio

Apesar de muitos cuidadores familiares sentirem necessidade de ser ajudados, ndo
conseguiram, durante o internamento, especificar o ambito da ajuda, o que traduziu falta
de consciéncia da necessidade devido ao défice de informacao tal como foi identificado em
outros estudos (Maramba, Richards, Larrabee; 2004).
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“Nédo sei, ainda ndo passei por isso, ndo sei”...“E isso que eu digo, ndo sei.
Ndo sei o que é que me podem ensinar aqui. Ensinar a virar? Ele agarra-se
ao meu pescogo e a cama e vira-se. Ndo sei...” (CF2)

“Se o meu marido sair daqui com vida vai ser muito, muito complicado”...
“Ninguém ainda, ninguém nunca me fez preparacdo, ninguém.” |(...)
Ninguém ainda me deu qualquer tipo de apoio.” (CF 4)

Apesar de alguns terem consciéncia da necessidade de ajuda, referiram ndo terem
sido ajudados, por nenhum profissional, até ao momento da primeira entrevista. Ao longo
do internamento aguardavam por orienta¢des dos profissionais de saide, mostrando-se
receptivos a novas informacdes que os ajudassem face a problematica que estavam a viver.

“Estarei preparado para fazer aquilo que me disserem que devo fazer.”
(CF10)

Os cuidadores familiares consideravam que o hospital tinha de se preocupar com
as pessoas doentes e ndo com os familiares, conforme excerto que se segue:

“O Hospital tem de se preocupar com os doentes e ndo com os familiares.”
(...) “Sempre foi assim, o doente é que precisa de ser tratado, ndo o familiar.
Se ajudarem a tratar bem do doente, ajudam o familiar.” (FC 12).

Alguns cuidadores familiares realcavam a necessidade de informagdo sobre
os cuidados e recursos comunitarios, mas também de treino especifico no sentido da
continuidade dos cuidados em casa,

“Era necessdrio, de facto, que me tivessem dito, “olhe agora ela ndo se
mexe, temos que agarrar por aqui, ndo faga isto, ndo faga aquilo”...”Tem
esta doenga, é um doente oncoldgico agora tem isto ao teu alcance”,
porque as vezes as pessoas ndo estdo em situagdo de requerer ou de se
candidatar a algumas das ajudas que estdo previstas. Mas, quando elas
comegarem a ser necessdrias, também ndo sdo apanhados de surpresa, e
terem de fazer a pergunta “O que é que eu tenho neste caso, o que é que
eu tenho que fazer?” Ndo. Assim jd sei. (CF 10)

A experiéncia de cuidar antes do presente internamento hospitalar permitiu-lhes
uma maior consciéncia das dificuldades, antecipando a necessidade de ajuda antes do
regresso a casa. Alguns, durante o internamento hospitalar, envolveram-se de um modo
diferente na resolucdo dessas dificuldades. Uns questionaram diretamente os enfermeiros.
Outros esperaram que os médicos os orientassem antes do regresso a casa, fornecendo
informacgOes necessarias a continuidade dos cuidados em casa, sendo este o profissional
mais referenciado, enquanto promotor da ajuda. Independentemente da experiéncia de
“terem cuidado”, também aqui, alguns, adotaram uma atitude passiva até ao momento
da alta.

“Mas estou a espera que a médica, antes dela sair, que fale comigo. Penso
que serd assim, ndo é verdade?” (CF 12)

Os cuidadores familiares esperavam, assim, que alguém se lhes dirigisse, sendo
esta uma expectativa mantida até ao momento da alta clinica. Esta atitude era justificada,
por ndo quererem incomodar os enfermeiros nas suas atividades, mas também, por
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terem receio que lhes limitassem a presenga no servigo ao periodo definido como “hora
das visitas”. Ndo querer incomodar, foi uma das atitudes presentes, justificando que
os enfermeiros se mostravam quase sempre muito atarefados, razdo pela qual ndo os
interrompiam nem lhes colocavam questées.

“Ndo as incomodo, a partir da hora que eu chego aqui eu nGo incomodo as
enfermeiras.” (CF 2)

A saida do hospital apds a alta desencadeou sentimentos de desamparo pois
os cuidadores familiares sentiram-se muitas das vezes entregues a si proprios. Sentiram
necessidade de trocar informacdes, com a finalidade de esclarecer as duvidas, de forma a
poderem responder as exigéncias que a situagao lhes impunha. O regresso a casa foi vivido
pelos cuidadores familiares como um momento emocional traumatico (Meleis, Sawyer, IM,
Messias, Schumacher, 2000). Os cuidadores familiares referiram medo e preocupacdo por
sentirem que ndo eram capazes de corresponder as exigéncias da prestacdo de cuidados. A
falta de preparacdo e seguranca traduziram-se nas duvidas, que se mantiveram, decorrido
um més apds o regresso a casa. A falta de preparacdo manifestou-se nos sentimentos de
medo e incerteza, que foram transversais ao internamento e se mantiveram, em alguns
cuidadores familiares, apds o regresso a casa, conforme excerto:

“Senhora enfermeira, continuo a dizer, eu nunca fiz nada ao pé dos senhores
enfermeiros.”...” Senhora enfermeira, tenho dificuldade em aspirar, porque
hd uma zona onde a sonda chega, dai para baixo ainda sobra um grande
pedaco de sonda. S6 que eu dai para baixo tenho medo. Néo tenho aquela
preparagdo devida. Tenho medo que, realmente, em vez de a sonda ir para
certos sitios, que entre para os pulmées. A minha maior dificuldade em
aspird-lo é também o medo que a sonda vd para os pulmédes.” (CF 17)

Traduziu-se também no desconhecimento para mobilizar os recursos da
comunidade. Porque algumas pessoas ficaram mais dependentes quando regressaram a
casa, os cuidadores familiares deixaram de conseguir levanta-los, surgindo dificuldades
gue ndo tinham sido antecipadas durante o internamento, nomeadamente: Higiene, Trocar
a roupa da cama, Trocar a fralda, Virar, Posicionar, Transferir.

“Quando eu quero realmente mudar-lhe o lencgol, tenho mais dificuldade,
porque tenho que ter um brago a segurd-lo, e o outro brago tem que estar
a enrolar o que estd sujo para o tirar, e pér logo o outro jd em condi¢des
para, depois, quando for a tirar, poder tirar o que estd sujo e poder esticar
o limpo.” (CF 17)

Exercer os cuidados e a profissdo tornaram-se por vezes incompativeis,
intensificando os sentimentos de ansiedade e preocupacao, sendo um dos fatores que levou
alguns cuidadores familiares a terem de antecipar a reforma. Em casa emergiram, assim,
sentimentos de ameaca, frustracao, geradores de stress e ansiedade, por ndo conseguirem
dar resposta ao quotidiano de vida e a complexidade de cuidados. Esses sentimentos
provocaram desconforto manifestando-se de mdultiplas formas, como os sintomas -
sindromas fisicos ou psicoldgicos, que se mantiveram mais ou menos exacerbados de
acordo com o passar do tempo, tornando-os vulnerdveis ao risco (Meleis; Trangenstein,
1994; Bull, Maruyama, Luo, 1995; Meleis, Sawyer, IM, Messias, Schumacher, 2000; Santos,
2005). Este fendmeno é descrito como “stress do prestador de cuidados” CIPE/ICNP, (2005,
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p.51), sendo este um fenédmeno estudado desde a década de setenta. Destaca-se: a teoria
geral do stress de Lazurus e Folkman (1984); o modelo de stress familiar de Patterson
(1989); o modelo geral de stress de Pearlin e Skaff (1996) e Pearlin, Mullan, Semple e Skaff
(1990) e o modelo de Lawton, (Lawton, Kleban, Moss, Rovine e Glicksman, 1989), sendo
entretanto validados, adaptados e construidos instrumentos de medida da sobrecarga do
prestador de cuidados, que foram aplicados por investigadores portugueses no ambito da
enfermagem (Martin, Paul e Roncdn, 2000 e Lage 2007; Martins, 2006; Imaginario, 2004).

Significado atribuido pelo cuidador familiar ao exercicio do papel - A transicao
para o papel de “prestador de cuidados” é considerada uma transicdo situacional, tal
como é definida por (Meleis, Sawyer, IM, Messias, Schumacher (2000). Esta situagdo exigiu
dos cuidadores familiares a necessidade de organizarem o quotidiano da vida de modo
diferente, gerindo o tempo e adotando um novo ritmo no desenvolvimento das atividades
diarias, levando-os a abdicar de alguns aspetos que consideravam importantes para o seu
bem-estar.

O quotidiano da vida sofreu mudancgas, que se traduziram no deixar de ter o que
consideravam ser uma vida propria, dadas as repercussdes nas diferentes Atividades de
Vida Didria, em particular nas atividades como o Ocupar e Recrear, mas também em
atividades como o Comer ou Dormir. A falta de tempo passou a ser uma preocupagao
constante, imprimindo ao quotidiano da vida novas exigéncias dando origem a novos
significados. A escassez de tempo associou-se um novo ritmo, traduzido por “A Vida é
uma agitagdo constante”, sentimento que também esteve presente nas expressdes de “Ir
e vir mais rdpido”, ou “Ndo parar”. Surgiu o sentimento de perda de liberdade, por ndo
poderem sair de casa, traduzindo uma das preocupacbes que também condicionara o
quotidiano da vida.

“Estou presa. Ndo posso sair, ndo posso...pronto tenho a vida condicionada
completamente, mas isso jd sabia quando ele veio assim para casa que eu
ficava condicionada.” (CF13)

“..eu era uma prisioneira, ndo podia sair de casa, s6é se a minha filha ou
qualquer pessoa me ficasse com ele para eu sair, porque de outra maneira
ele néo podia ficar em casa sozinho.” (CF4)

O dever de cuidar implicara, para alguns cuidadores familiares, a necessidade de
terem de estar preparados para cuidar. Estar preparado, ndo significara que se tivessem
sentido preparados, pois houve a referéncia ao facto de ndo teremtido qualquer preparacao.
No entanto, a necessidade de estar preparado para assumir o cuidado com respeito ao
dever para com o outro, surgiu como uma condi¢do que determinou a vontade em querer
cuidar. O dever esteve implicito e surgiu espontaneamente nas relacdes marido/mulher;
mulher/marido, filha/mae ou filha/pai. Apesar da diminui¢do das capacidades funcionais e
perda de autonomia fisica dos doentes, todos os cuidadores familiares referiram vontade
em continuar os cuidados em casa. Salientaram no entanto, a necessidade de serem
orientados no exercicio do papel, aguardando com expectativa as orientagdes médicas no
momento da alta. O exercicio do papel de prestador de cuidados traduziu a vivéncia que
o cuidado ao outro teve em si mesmo. Significando para alguns cuidadores familiares uma
“Experiéncia compensadora” por poderem acompanhar e sentirem-se Uteis nesta fase da
vida (Diagrama 1).
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Figura 1 - Significado atribuido pelo cuidador familiar ao exercicio do papel

O exercicio do papel traduziu uma experiéncia compensadora, pela importancia e
reconhecimento que os cuidados tiveram para a pessoa cuidada. Atribuiram sentimentos
de satisfacdo e bem-estar durante o exercicio do papel e descreveram a experiéncia de
cuidar, em termos de ser uma experiéncia que os faz ter orgulho, pelo reconhecimento que
os profissionais e amigos fizeram da pessoa se apresentar bem cuidada.

“Estou muito satisfeita por a poder ajudar. Como viu, nGo tem uma unica
escara. Nem uma. Mas ela ocupa-me o tempo todo. Ndo faco mais nada.
Os senhores enfermeiros dizem que estd muito bem cuidada. E bom ouvir
isso.” (CF 7)

Poder acompanhar a refeicao ou ajudar a pessoa dependente a passar o “tempo do
internamento” foi central para a maior parte dos prestadores de cuidados.

“Estarpresenteeajudd-loéumaexperiénciaincrivelmentecompensadora
e enriquece a minha vida de uma forma inigualdvel” (CF 5).

Emergiu a consciéncia do fortalecimento dos vinculos, sendo este aspeto
considerado pelos cuidadores familiares como muito gratificante e compensador. No
entanto, quer durante o internamento hospitalar quer apds o regresso a casa o exercicio
do papel traduziu a consciéncia de ser uma “Experiéncia absorvente” e dificil.

“Eu tento dar o que posso, mas senhora enfermeira, recebo muito mais
dele do que tudo o que lhe dou ou faco. E isso que me dd forca para
continuar. Mas tudo isto é muito dificil. Custa muito ver sofrer. O meu
marido estd continuamente a pedir para o mudar. Eu e as senhoras
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enfermeiras estamos sempre a tentar ajudd-lo a encontrar uma posigcdo
em que se sinta melhor. NGo sei como vai ser quando chegar a casa. Ndo
sei. Aqui eu tenho as senhoras enfermeiras que o ajudam, em casa...ndo sei
como vou aguentar.” (CF 2)

O exercicio do papel foi uma “Experiéncia absorvente”, ndo s6 porque os cuidadores
familiares sentiram que “ndo paravam”, como surgiu o sentimento de “falta de tempo”
para se dedicarem a si mesmos.

“...e-me dificil gerir tudo, os netos, a casa, as visitas, tudo. Corro de um lado
para o outro. Ndo tenho tempo para nada”...“Quando a minha mde saiu
aqui do hospital, eu cinco dias e cinco noites eu ndo fui a cama, depois ndo
aguentei, como é obvio...Eu ndo fazia mais nada.” (CF 7)

A continuidade dos cuidados em casa mostrou-se numa “Experiéncia desgastante”

“Ndio é fdcil... Ndo é fdcil. Ndo é sé o esfor¢o de a ter de levar ao colo
de um lado para o outo. E o facto de ela estar continuamente a pedir
pequenas coisas, pois a dor e o desconforto é muito. Quando ela estd
assim, eu ndo tenho cabega para me concentrar em mais nada. Isto meche
psicologicamente muito comigo.” (CF 10).

Quer durante o internamento hospitalar quer apds o regresso a casa o exercicio
do papel foi, também, uma experiéncia definida de “Dificil”, ndo sé porque exigiu “Esforco
fisico e psicoldgico”, mas porque exigiu “Ser capaz de abdicar”.

“Deixei de desenhar. Deixei de ler de tarde, um bocadinho de tarde. Deixei
de estar agarrado ao computador entretidissimo a fazer programas de
utilizag@o profissional, porque os meus dois colegas ainda me pedem...
Houve uma alteragcdo muito grande. Uma alteragdo muito grande que
eu penso ndo estar a sentir as consequéncias porque sei porque é que
isso aconteceu. E se eu estabelecer uma ordem de prioridades, eu proprio
escolhia fazer o que estou a fazer. Portanto, sei que deixei de fazer, mas
também sei porqué.” (CF 10).

Enquanto experiéncia absorvente, exigiu dos cuidadores familiares o terem de
abdicar de varios aspetos considerados importantes no seu quotidiano da vida, tendo
impacte na salde e bem-estar, no apoio dado aos membros da familia e também com
repercussdes no trabalho, levando-os a antecipar a reforma ou a terem de se desempregar.
A forma como o cuidador familiar percepcionou o seu modo de exercer o papel traduziu:

o “Ter de aprender” a prestar cuidados; o “Ter de adaptar-se” a nova situacdo; o “Ter que
conseguir” superar as dificuldades e integrar o exercicio do papel no quotidiano de vida.

A percecdo do exercicio do papel caracterizou-se assim, por diferentes movimentos
que decorreram ao longo do tempo, iniciando com a perce¢do antecipada de “estar pior”
a qual se associou a necessidade de cuidados ou de mais cuidados aquando do regresso
a casa. Nem todos os cuidadores familiares apresentaram uma trajetéria semelhante,
independentemente da situagdo, ou do periodo de tempo decorrido no exercicio do papel
de prestador de cuidados, ou da experiéncia de ja ter exercido o papel de prestador de
cuidados. No entanto, dos excertos das entrevistas, houve o reconhecimento de que a
pratica foi a grande mestra. O habito, sé se adquiriu através de uma pratica que foi por
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si aprendida e decorreu no tempo e, sé o tempo e a pratica, permitiram que qualquer
ato ficasse mais facil de ser prestado, tornando-se entdo, um novo habito. O tempo
manifestou-se um fator importante no processo de transicdo, requerendo sempre o
exercicio do papel um periodo de ajuste, até se adaptarem a nova situacdo. A ajuda
fornecida pelos enfermeiros durante o internamento hospitalar facilitou o exercicio do
papel em casa. Trocar a fralda, no inicio, foi uma pratica dificil de executar, no entanto, com
o tempo, este cuidado foi integrando progressivamente o habito, tornando-se assim, cada
vez mais facil de ser executado. Este modo de viver a vida imprimiu um ritmo diferente,
assim como uma gestdo do tempo diferente, onde a preocupag¢do com os cuidados tomou
a primazia do quotidiano da vida.

CONCLUSAO

O exercicio do papel foi percepcionado de diferentes formas. A saida do hospital
apods a alta desencadeou sentimentos de preocupacdo e desamparo, pois os cuidadores
familiares sentiram-se muitas das vezes entregues a si proprios. Alguns cuidadores
familiares ao longo do internamento, sentiram necessidade de trocar informacdes, com
a finalidade de esclarecer as duvidas de forma a poderem responder as exigéncias que
a situacdo lhes impunha. Alguns foram pro-ativos colocando duvidas aos enfermeiros
durante o internamento. Outros aguardavam que alguém se |lhes dirigisse, mantendo as
duvidas até ao regresso a casa. A experiéncia do exercicio do papel foi vivida de modo
diferente pelos diferentes cuidadores familiares. A preocupacdo esteve presente desde
o inicio do papel, intensificando-se com a consciéncia do agravamento da situacdo da
pessoa, mas também com a incerteza face a capacidade de continuar os cuidados em casa.
Por um lado esta incerteza decorreu do desconhecimento dos cuidados a continuar em
casa, por outro lado, da falta de conhecimento para os assegurar e mobilizar os recursos da
comunidade. Apesar de nem todos os cuidadores familiares apresentarem uma trajetoria
semelhante, os significados atribuidos ao exercicio do papel traduziram para uns uma
experiéncia compensadora, para outros uma experiéncia desgastante, no entanto, quer
durante o internamento, quer em casa imperou a consciéncia de ser uma experiéncia
absorvente e dificil pelo impacte que o exercicio do papel teve no quotidiano de vida, na
saude e bem-estar do cuidador. Esta experiéncia exigiu abdicar, esforco fisico e psicoldgico
e também, tempo para se ajustar e conseguir exercer o papel.
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