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Resumo

A confrontacao com a necessidade de assumir, subitamente, o papel de cuidador pode
ser dificil de gerir. Enquadram-se aqui os familiares da pessoa submetida a ostomia intestinal
(QOl) que sao chamados a assumir o papel de cuidador e para o qual nem sempre € dado o
tempo e a informagao necessarios a apropriagao desse papel, pelos profissionais de saude.

Pretendemos com este estudo avaliar o impacto de um programa de capacitacdao do
cuidador familiar da pessoa com Ol e compreender a importancia desse programa como apoio
no processo de transicdo para o papel de cuidador e para o desempenho das atividades
inerentes ao mesmo. Assim, realizamos um estudo baseado na investigagdo-a¢cao, com
utilizacdo de uma metodologia mista, no qual foi aplicado um questionario em duas fases
distintas por forma a avaliar os conhecimentos/competéncias antes e apds o processo de
ensino-aprendizagem a um grupo de cuidadores da pessoa sujeita a Ol e que participaram no
programa “Promog¢édo do Autocuidado da Pessoa com Ostomia”, realizado no servigo de
Cirurgia Geral, do Centro Hospitalar Baixo Vouga (CHBV) — Aveiro. Seguiu-se uma terceira
fase onde foram realizadas entrevistas follow up aos cuidadores que aceitaram, cerca de um
més apos a alta hospitalar da pessoa sujeita a Ol, de modo a se compreender melhor a
realidade narrada.

No nosso estudo verificamos que maioritariamente os cuidadores sao familiares
(90.5%), mulheres (80.95%), com idade média 50.24 anos.

Pelas narrativas dos cuidadores familiares, compreendemos que o exercicio do papel
de cuidador é exigente, complexo e dificil, com implicagdes nas dinamicas familiar e social,
surgindo momentos de tensdo, sendo o0 apoio, tanto de familiares, como de profissionais de
saude, fundamental para minimizar a sobrecarga emocional e fisica e promover a confianga
e a seguranca, por forma a prestarem mais e melhores cuidados a pessoa cuidada.

O programa de intervencdo foi considerado como uma estratégia eficaz neste
processo de preparagdo e adaptacdo ao papel de cuidador, dando um suporte psico-
educacional, contudo apresentou algumas limitagbes como o tempo ser insuficiente e a
informacéo ser insuficiente sobre a diversidade de dispositivos médicos utilizados no cuidado
a Ol. O enfermeiro foi reconhecido como o profissional que, pelas suas competéncias mais
apoiou neste processo de transicao.

Palavras-chave: Cuidador familiar, Transicdo, Cuidado, Ostomia intestinal, Programa de
Intervencao.






Abstract

The confrontation with the need to take all of a sudden the role of caregiver can be
difficult to manage. The relatives of a person subjected to intestinal stoma are asked to assume
the role of caregiver and for which it is not always given the time and information required for
appropriation of this paper, by the professionals of health.

We intend with this study to evaluate the impact of a training program of the family
caregiver of the person with Ol and to understand the importance of this program as support
in the transition process for the role of caregiver and for the performance of activities inherent
to same. Therefore, we conducted a study based on action-research, using a mixed
methodology, in which a questionnaire was applied in two distinct phases in order to evaluate
the knowledge/competencies before and after the teaching-learning process to a Group of
caregivers of the person subject to intestinal stoma who participated in the program "Promotion
of self-care of the person with ostomy", carried out at the General Surgery Service of CHBV-
Aveiro. A third phase was followed where follow up interviews were carried out to the
caregivers who accepted, about one month after hospital discharge from the person subject to
intestinal stoma, in order to better understand the narrated reality.

In our study we found that the majority of the caregivers are family members (90.5%),
women (80.95%), mean age 50.24 years.

By the narratives of family caregivers, we understand that the exercise of the role of
caregiver is demanding, complex and difficult, with implications in the family and social
dynamics, emerging moments of tension, so the support of both relatives and professionals
health, were fundamental to minimize emotional and physical overload and promote trust and
security, in order to provide more and better care to the cared person.

The intervention program was regarded as an effective strategy in the process of
preparation and adaptation to the role of caregiver, giving a psycho-educational support,
however presented some limitations as the time being inadequate and the information be
insufficient about the diversity of medical devices used in the intestinal stoma. The nurse was
recognized as professionals who, through their competencies more supported in this transition
process.

Key words: Family caregiver, Transition, care, Intestinal ostomy, Intervention Program.
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Introducao

Cuidar é um ato individual que, desde que alcancamos a nossa autonomia, fazemos a
nds préprios (autocuidado) contudo, é também um ato de reciprocidade, isto porque, somos
impelidos a fazé-lo a outra pessoa que, temporaria ou definitivamente, precisa de ajuda, para
satisfazer as suas necessidades vitais (Colliere, 2003). Todavia, para o poder fazer &
necessaria uma relacao interpessoal, de confianga em que se procura ajudar, assistir, escutar,
respeitar e sentir empatia pelo outro quanto as suas experiéncias e individualidade. Cuidar
constitui-se assim como uma arte em conciliar o conhecimento, a destreza, o saber ser, a

intuicdo que possibilitam o ajudar o outro (Hesbeen, 2000; H. Pereira, 2013).

Este cuidar é, por vezes, assumido por cuidadores informais, que ndo tiveram
previamente qualquer formagao/capacitacao para o fazer. Esta prestacdo informal de
cuidados constitui-se como uma experiéncia complexa, especifica e diversificada nao se
devendo instituir um padrao de adaptacao e confronto Unico para situagdes de prestacao de
cuidados diversas (Figueiredo, 2007). Prestar cuidados pressupfe que seja algo que se
exerce dentro de uma relagéo, pois alguém se disponibiliza para a agéao e, do outro lado, ha
uma pessoa que precisa desses cuidados e de ajuda na manutengéo da sua condi¢ao fisica,
psicoldgica ou social (H. Pereira, 2013), neste contexto surgem os cuidadores familiares como
elementos importantes no processo de cuidar da pessoa dependente.

Dados da Organizacao para Cooperacao e Desenvolvimento Econémico (OECD)
(2017), vem confirmar, que a familia é uma das fontes mais importante de cuidados as
pessoas com necessidades de cuidados. Todavia, devido a natureza informal dos cuidados
que prestam, ndo é facil obter dados comparaveis sobre o nimero de pessoas que cuidam de

familiares em diversos paises, nem da frequéncia do seu cuidado.

Importa referir que a familia é considerada como um sistema de sinergias varidveis
que procura dar resposta as necessidades e fungdes basicas dos seus membros. E através
desta que sao transmitidos conhecimentos e valores, desempenhando um papel socializador
e educativo, em que a autoestima e a resisténcia a frustracdo compartilhados entre os
membros gera um sentido de pertenca e de identificagcdo. A familia é, portanto, um conjunto
de pessoas que se unem por um sentimento de pertenga, parentesco e unidas por lagcos de
sangue, mas também de solidariedade, afeto e responsabilidade. Assim, o papel da familia
assume-se preponderante na provisdo de um vasto de conjunto de servigos com o objetivo
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de satisfazer as necessidades dos seus membros (Carneiro, Chau, Soares, Fialho, &
Sacadura, 2012).

A integracdo, numa familia, de uma pessoa que fica dependente, temporaria ou
definitivamente, deve ser entendida como um grande desafio pessoal e familiar, pois isso
implica o desenvolvimento de competéncias inerentes ao novo papel — o de cuidador familiar
(Campos, Silva, & Brito, 2008; |. Pereira & Silva, 2012). O desempenho deste papel de
cuidador implica alteracdes das dindmicas familiares e pessoais, nomeadamente relacionadas

com a situagao laboral, social (Campos et al., 2008; H. Pereira, 2013).

As situagbes de dependéncia de outro, ndo ocorrem somente na pessoa idosa, por
envelhecimento progressivo. Situagdes patologicas diversas, (doenga aguda, acidentes),
podem ser precursoras de um estado de dependéncia da pessoa em qualquer fase do ciclo
vital. Muitas dessas situagdes, nomeadamente relacionadas com patologias oncoldgicas ou
traumatismos abdominais, podem levar a necessidade da realizacdo de uma OI, com as

repercussoes que lhe sdo inerentes, ndo sé para o préprio como também para a familia.

No que concerne a situagao de saude/acidente que leva uma pessoa a ser submetida
a uma Ol, esta pode ser variavel, mas na maioria dos casos é de instalagéo subita. Este facto
concorre, nao sé, para a incapacidade da pessoa se autocuidar por condicao fisica, como
também, por ndo-aceitacdo da referida ostomia. Nestas situacbes a pessoa necessita de
apoio de um cuidador, pelo menos, numa fase de pds-operatério imediato aquando da alta
hospitalar. Porém, este cuidador € também subitamente confrontado com a necessidade de
prestar estes cuidados especificos e com grande impacto visual e olfativo, sem qualquer
competéncia prévia, o que se pode transformar numa tarefa dificil (Cetolin, Beltrame, Cetolin,
& Presta, 2013; F. Morais et al., 2018). Neste contexto é importante um acompanhamento
proximo, da parte do profissional de saude, tanto da pessoa ostomizada, como do seu
cuidador envolvido no processo, na prestacao de cuidados fisicos, no apoio psicossocial, mas
também, na formacédo e promocao do autocuidado (Miranda & Carvalho, 2013; F. Morais et
al., 2018).

Centrando o nosso foco de trabalho na situagao de pessoa com Ol importa referir que,
uma Ol consiste na exteriorizacdo, através da parede abdominal de uma parte do intestino,
com duas designagdes diferentes: ileostomia no caso de a ostomia ser ao nivel do ileon e
colostomia se for na porgao do colon. Trata-se, portanto, de uma construgao cirdrgica que
permite uma abertura do intestino na superficie cutanea através da qual ocorre a derivagao
do conteudo intestinal para o exterior, a que também se designa de estoma. Estas ostomias
de eliminagao intestinal podem ser temporarias ou definitivas e apresentam carateristicas

proprias, nao so relativas a de cada tipo, mas também de cada sujeito, nomeadamente a
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consisténcia das fezes, os cuidados especificos, o material de recolha, as complicagbes e
requisitos especiais de adaptacdo aos estilos de vida (Associagcdo Portuguesa de
Ostomizados, 2018).

A presenca de uma ostomia é percebida como uma agressao a identidade da pessoa,
a sua autoestima e € sentida como uma experiéncia mutilante. Assim, torna-se fundamental
a avaliagdo destas pessoas e suas familias por forma a identificar as suas capacidades as
suas limitagdes/dificuldades e necessidades. Nem sempre a pessoa ostomizada é capaz de
desempenhar, de forma independente, as a¢des necessarias para a manutencdo do seu
estado de saude e bem-estar.

O cuidado a uma Ol implica o esvaziamento/troca de um saco coletor diariamente e,
por vezes, mais do que uma vez por dia. E ainda necesséario remover e trocar periodicamente
a barreira da pele (placa) ou de todo o dispositivo, higiene ao estoma e pele peri-estoma.
Estes cuidados com a ostomia exigem tempo, habitos consistentes, capacidade de
observagao do estoma, destreza manual e capacidade cognitiva. Neste contexto é importante
encontrar um familiar disponivel e capaz de assumir este papel de cuidador para que o
enfermeiro possa iniciar o mais precoce possivel um processo de ensino/treino, capacitando-
0 para a prestacao de cuidados especificos a ostomia da pessoa dependente desses mesmos
cuidados.

Considera-se assim, ser importante compreender que a transicao para o papel de
cuidador familiar da pessoa dependente no autocuidado é exigente e complexa pois com
referem |. Pereira e Silva (2012, p. 42) «0 esfor¢o que o cuidado em si mesmo exige do
cuidador familiar, torna o exercicio do papel uma experiéncia dificil, assim como, que este

papel exige “ter de aprender”, “ter de se adaptar” e “ter que conseguir’».

Enquanto para alguns o desempenho deste papel acontece de forma gradual, para
outros € inesperado, todavia, constitui-se numa experiéncia que implica abdicar, esforco fisico
e psicologico, bem como, tempo para se adaptar e conseguir exercer o papel (l. Pereira &
Silva, 2012). Neste ambito, H. Pereira (2013) afirma que uma pessoa que se torna
subitamente cuidador, tem um tempo muito limitado ou, por vezes, ndo tém esse tempo para

tomar a decisdo de assumir a responsabilidade de cuidar do seu familiar dependente.

Nao obstante, o regresso a casa da pessoa dependente, segundo alguns estudos, é
vivenciado pelos cuidadores familiares como um momento emocional traumatico, pelo medo
e preocupacdo de nao serem capazes de responderem as exigéncias da prestagao de
cuidados (Meleis, 2010; I. Pereira & Silva, 2012). O dever de cuidar leva alguns cuidadores
familiares a sentirem a necessidade de se preparar para as novas atividades inerentes aos

cuidados a prestar ao seu familiar pelo que, durante o internamento hospitalar, procuram
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esclarecer duvidas junto dos enfermeiros e, assim, anteciparem estratégias na resolucao de
potenciais dificuldades no domicilio, sendo pré-ativos ao adotar de determinados
comportamentos tendo em conta o exercicio do papel de cuidador (Pereira & Silva, 2012). No
desempenho deste papel, os cuidadores familiares tornam-se os responsaveis pela saude
dos familiares dependentes e constituem-se como parceiros importantes, mas por vezes

quase invisiveis para os servigos de saude (Hoffmann & Rodrigues, 2010).

Neste contexto emergem inevitavelmente alteragbes das din&micas familiares,
abdicando quase sempre de alguns aspetos que consideravam ser essenciais para o seu
bem-estar (I. Pereira & Silva, 2012), para ajustar as mesmas as novas necessidades da
pessoa dependente. Estas alteragées advém, por vezes, das dificuldades econdmicas que
emergem do cuidado a pessoa com Ol, pelos custos dos dispositivos médicos utilizados na
ostomia diariamente (F. Morais et al., 2018; Palma, Simonetti, Franchelli, Pavone, & Cicolini,
2012).

Esta situagdo gera, muitas vezes, sentimentos de ameaca, frustragédo, stress e
ansiedade, por ndo se sentirem capazes de dar resposta ao quotidiano e a complexidade de
cuidados, tornando os cuidadores mais vulneraveis ao risco de desenvolvimento de
sindromes fisicos e/ou psicoldgicos (Meleis, 2010; H. Pereira, 2013; I. Pereira & Silva, 2012),
sinais de sobrecarga, necessitando, assim, de apoio para planear as suas atividades,
estabelecer prioridades e habitos que possam minorar os efeitos mais negativos do
desempenho deste novo papel (I. Pereira & Silva, 2012; Rittman et al., 2004).

A sobrecarga do cuidador é um problema ja amplamente identificado pela evidéncia
cientifica (Barnes et al., 2014; Figueiredo, 2007; Palma et al., 2012; G. Pereira, 2012; S.
Pereira & Duque, 2015).

E, também, importante salientar aqui que a capacidade de cuidar ja é, desde os tempos
remotos da histéria da humanidade, atribuida a mulher e continua a ser vincada na atualidade,
como uma heranga cultural. A maioria dos estudos vem apontar que os cuidadores
informais/familiares sdo maioritariamente mulheres (esposas, filhas, irmas, noras...) (Carneiro
et al., 2012; Palma et al., 2012; Pego & Nunes, 2013).

Ainda segundo estudos de diferentes autores, sdo as mulheres que tendem a sofrer
maior sobrecarga, comparativamente com os homens, por cumprirem mdultiplos papéis,
deveres e obrigagbes, pois para além de cuidarem dos filhos e realizarem atividades
domésticas, desempenham a sua atividade laboral, acumulando assim diversas tarefas
(Barnes et al., 2014; Carneiro et al., 2012; Pego & Nunes, 2013). Portugal € um dos paises
da OCED com o maior desequilibrio entre os géneros, em que 70% dos cuidadores informais
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sdo mulheres (OECD, 2017). Nos seus estudos Palma et al. (2012) referiram ainda a evidéncia

de uma maior sobrecarga em cuidadores familiares mais jovens e solteiros

E importante compreender que mudangas e transigées ocorrem ao longo do ciclo vital
da pessoa, resultando em novas relagdes, novos comportamentos, desempenho de novos
papéis e novas percecdes de si mesmo. Neste ambito € através do autoconhecimento que o
cuidador compreende as suas préprias necessidades e vulnerabilidades, bem como, o
processo de transicao para este novo papel o que exige uma adaptacao aos diferentes niveis
a nova situacao pessoal/familiar. Deste modo, os cuidadores familiares procuram dar resposta
aos estimulos excessivos dos stressores, esgotar recursos e promover alteragbes
sistematicas por forma a alcangar maior estabilidade funcional e elevar a satisfagao familiar
(Melo, Rua, & Santos, 2016).

A transigao, segundo Chick e Meleis (cit. por Meleis et all, 2000), é definida como uma
passagem ou movimento de um estado, condi¢do ou lugar para outro. E entendida, assim,
como um processo de passagem de uma fase de vida, de condigdo ou de um estado para
outro, provocado por uma mudanga e que se carateriza por diversos estadios dindmicos e
pontos criticos ou de viragem. Tudo isto obriga a uma reorganizacao interior de transformacao
e de adaptacado, incluindo processos intrapsiquicos de reconstrugcdo de identidade, de
autoconfianca e de integracdo da mudanca nas proprias vidas. Porém nem toda a mudanca
leva a uma transicédo. Ainda segundo Meleis (2010), a transicao pode ter diversos dominios

como de desenvolvimento, situacionais, saude-doenga e organizacionais.

Estes processos de transi¢do iniciam-se muitas vezes nos hospitais onde se espera a
resolucdo da situacdo de doenca ou acidente. Estes sdo centros especializados de
tratamento, no qual, a pessoa doente, quando nao fica completamente restabelecida na sua
autonomia, implica alguma dependéncia aquando do seu regresso a casa, 0 que conduz a um
aumento de responsabilidade e de disponibilidade por parte dos cuidadores familiares para
cuidar da mesma (Sarmento, Pinto, & Monteiro, 2010).

Salienta-se ainda que, a incapacidade do Servigo Nacional de Saude de dar resposta
a todas as situagdes de apoio no periodo pds alta, obriga as pessoas/familiares a assumir o
papel de cuidador, por vezes, excessivamente complexo para as suas capacidades e, muitas
vezes, em situagdes subitas. Neste ambito os familiares ndo tem o tempo necessario para
uma transicao apropriada e uma adaptagao ao novo papel mantendo-se, posteriormente, uma
falta de apoio eficaz que promova qualidade de vida e bem-estar da pessoa dependente e do
seu cuidador (Hoffmann & Rodrigues, 2010; H. Pereira, 2013; Petronilho, 2007).

Segundo Meleis (2010) estes fendmenos devem ser foco de atengao dos enfermeiros,

pois através das suas competéncias, conseguem identificar, facilitar, promover e apoiar os
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cuidadores familiares nos momentos mais dificeis deste processo de transicao. Perante estas
situagdes de maior vulnerabilidade, a ajuda na gestdo da inseguranca e dos medos deve ser
potencializada, por forma a facilitar uma transicdo razoavel. O enfermeiro deve assumir o
papel de facilitador da transicao, preparando a pessoa para a mudanga, acompanhando-a no
caminho de adaptacdo e de autonomia (Meleis, 2010; Melo, Rua, & Santos, 2014a). E
fundamental compreender que cada pessoa, com a sua singularidade, tem a sua propria
forma de enfrentar e de se adaptar a nova condi¢cao, com os seus mitos, sofrendo e sentindo
dor e medo (Cetolin et al., 2013; Martins, Ribeiro, & Garret, 2004). Deste modo, o enfermeiro
tem de estar atento ao impacto da situagdo, por forma a ajudar, a informar e
consequentemente melhorar a qualidade de vida da pessoa com ostomia e a sua familia

(Cetolin et al., 2013).

Nesta perspetiva e sendo a prestacdo de cuidados uma atividade desgastante, os
enfermeiros devem realizar uma avaliagdo atenta e pormenorizada, ndo sé da pessoa
dependente no autocuidado, mas também dos cuidadores familiares, porque por estarem
mais tempo junto do seu familiar dependente e lhe prestarem os cuidados necessarios, séo
0S que acabam por apresentar consequéncias mais graves tanto a nivel da saude, como social
e relacional (Melo et al., 2014a, 2016).

Como sao os enfermeiros que despendem muito tempo com os doentes e suas
familias, estdo numa posicao Unica para avaliar o stress e a carga do cuidador e oferecer
intervencdes apropriadas (Honea et al., 2008). Assim, destacamos que as intervencoes de
enfermagem podem ser divididas em: intervencdes de apoio (Garcés, Carretero, Rédenas, &
Aleman, 2010); intervengdes psico-educacionais (Garcés et al., 2010); intervencdes
psicossociais (Garcés et al., 2010); e intervengcdes multi-componentes (Honea et al., 2008).

Neste contexto de transicdo de papéis, os enfermeiros sdo, frequentemente, os
principais elos de ligagdo com os cuidadores que vivenciam esta transicao (Meleis, 2010) e
desempenham um papel importante durante este processo ao fazer um
acompanhamento/preparagéo personalizado(a) de cada cuidador capacitando-os com um
conjunto de recursos nomeadamente, conhecimentos, habilidades e informagdes que lhes
permite desenvolver competéncias e servir de suporte emocional e social (Melo, Rua, &
Santos, 2014b; Pinto, Rua, & Melo, 2017). Os enfermeiros ajudam, ainda, o cuidador, através
do desenvolvimento de capacidades de resolugao de problemas que dizem respeito a gestao
de tempo, sobrecarga de papéis e controlo emocional, mas também, de incorporar estratégias
de resolucao de problemas e lidar o quotidiano do cuidar do seu familiar (Honea et al., 2008).

Considerando estas necessidades, os programas de intervengao sistematizados sao
hoje reconhecidos como uma estratégia eficaz na capacitacao dos cuidadores familiares.
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Estes programas de intervencéao de cariz psico-educativo destacam-se por permitirem o treino
de habilidades de capacidades para o planeamento do cuidado. Esta intervencao psico-
educativa permite, deste modo, fornecer informagdes sobre o processo de doenga da pessoa
e/ou delinear recursos e estratégias disponiveis, servigos ou treino de habilidades que podem
ajudar os cuidadores (Honea et al., 2008; Melo et al., 2016).

As intervencdes a serem realizadas pelos enfermeiros dentro de um programa de
intervencao, segundo Veloso, Santos e Ferreira (2013), devem ser centradas no suporte
informativo pois possibilitam uma melhor compreensao sobre aspetos clinicos da doenca,
bem como, do processo em que a pessoa esta a encarar, promovendo uma melhor adaptagao
a nova situacdo. Reforcam ainda os autores que, as intervengdes devem, igualmente, incidir
sobre o suporte-educacional pois promovem o desenvolvimento de capacidades/capacitagéo
que ajudam na adaptacdo as complicagdes e limitagbes desencadeadas pela doenca e
respetivos tratamentos e interferem na percecao de bem-estar e de qualidade de vida da

pessoa.

Estes programas de intervengdo vém no seguimento da evolugdo na prestagéo de
cuidados, especificamente nos cuidados de enfermagem. Estamos hoje, perante um novo
paradigma de cuidar, pois os cuidados deixam de estar centrados no profissional e nas
equipas prestadoras para conceder aos cidadaos e suas familias o poder de decisao face aos
cuidados que necessitam. Assim, a pessoa, a familia e a comunidade comecam a ser, de
forma mais ou menos abrangente, integrados nos processos de decisdo, levando o
profissional a reconsiderar o papel da pessoa/familia no planeamento e efetivacdo dos
cuidados(Marques & Simoes, 2015).

O enfermeiro deve assim, quando planifica os cuidados, planear a alta das pessoas
internadas tendo em atencdo as suas necessidades e 0s recursos da comunidade,
maximizando o aproveitamento destes, através do instruir, ensinar e treinar a adaptacao
individual necessaria a sua readaptagado funcional (Marques & Simdes, 2015). Nesta
perspetiva, tanto a pessoa como 0s seus cuidadores devem ser estimulados de forma
ajustada ao desenvolvimento da sua autonomia, do aumento da capacidade de assumir
responsabilidades para solucionar o0s problemas, cabendo aos enfermeiros a
responsabilidade da implementacao de agbes especificas de educagao para a saude, dirigidas
aos mesmos. Este processo de capacitagdo dos cuidadores familiares, por meio de
programas de intervencao, visa dota-los de capacidades que lhes possibilitam satisfazer as
necessidades da pessoa dependente, atendendo os aspetos fisicos, sociais, culturais e
espirituais. Este processo ndo consiste apenas na simples transmissao de informacao técnico-
cientifica mas visa também compreender a sua cultura os seus valores, a sua motivacao e

sobretudo a sua capacidade de integracdo das novas habilidades. Neste contexto o processo
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deve ser centrado no cuidador considerando as suas carateristicas, necessidades e
expetativas por meio a adaptar as praticas a realidade de cada um (Carvalho & Carvalho,
2006; Marques & Simdes, 2015).

No ambito destes programas de intervencao, segundo Petronilho (2007), o0 processo
de educacdo para a saude programado, deve decorrer em trés momentos distintos. No
primeiro momento deve ser feita uma abordagem aos aspetos mais teéricos relacionados com
a area de capacitacao, no segundo momento o enfermeiro deve fazer uma demonstracao das
atividades a desenvolver, na promogao dos cuidados e, no ultimo momento deve ser proposto
ao cuidador a realizagao das intervengdes sob supervisdo do enfermeiro. Neste processo
devem ser usadas, tanto quanto possivel, estratégias adequadas a capacidade de
compreensao e execugao do cuidador. Neste ambito é ainda defendido por Sequeira (2010)
que a habilidade instrumental, isto €, o “saber-fazer” deve assentar num programa estruturado
em trés etapas: na primeira etapa o cuidador é apenas um observador dos procedimentos que
o enfermeiro executa; na etapa seguinte o cuidador ja executa esses procedimentos com
ajuda do enfermeiro na fase inicial e, numa fase posterior executa os mesmos de forma
autébnoma mas com supervisao; na fase final o cuidador devera repetir diversas vezes os

procedimentos até se sentir mais autbnomo e seguro.

Relativamente ao apoio destes programas, a evidéncia cientifica vem apontar que, os
cuidadores, que recebem informacao necessaria para desempenhar o seu papel, manifestam
niveis de ansiedade menores e maior satisfagdo, por sentirem maior confianca e seguranca
nos conhecimentos necessarias para a continuidade dos cuidados e por consequéncia estao
menos suscetiveis a sobrecarga emocional (F. Morais et al., 2018; J. Morais & Dixe, 2010;
Petronilho, 2007; Sequeira, 2010). No caso especifico, do cuidado a pessoa com Ol F. Morais
et al. (2018) acrescenta que os ensinos efetuados, no ambito dos programas de intervencao,
ajudam a minimizar as complica¢des associadas a cuidados inapropriados ao estoma e a pele
peri-estomal e sugere que se dé a conhecer a diversidade e aplicabilidade dos dispositivos
meédicos utilizados no cuidado a Ol.

A avaliacao do impacto destes programas de intervencao é ainda pouco evidente nas
praticas clinicas dos enfermeiros pelo que emerge a necessidade de estudar este impacto,
mesmo em programas muito especificos e nos quais podera estar envolvido um numero

reduzido de participantes.

Convergentes com 0s nossos propoésitos e objetivos de trabalho, formulamos a
seguinte questdo de investigagdo: Qual o impacto de um programa de capacitagao do
cuidador familiar da pessoa com OI?
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Decorrente desta questdo de investigacdo formulamos como objetivos do estudo:
avaliar o impacto de um programa de capacitacdo do cuidador familiar da pessoa com Ol;
compreender a importancia do programa de intervencado na capacitagéo do cuidador familiar
para apoiar no processo de transicao para o papel de cuidador e para o desempenho das
atividades inerentes a esse papel.

Com o intuito de dar resposta a nossa questdo de investigacao e atingir os objetivos
definidos, 0 nosso estudo encontra-se estruturado em quatro capitulos distintos, além da
presente introdugao, na qual incluimos o enquadramento tedrico. O primeiro capitulo refere-
se as opgdes metodoldgicas que escolhemos, justificamos a adequagao de uma metodologia
mista, com enfoque na abordagem qualitativa, no entanto, a quantitativa serviu como
complementar. Seguidamente, no segundo capitulo apresentamos e analisamos o0s
resultados obtidos e no terceiro capitulo estes foram discutidos, confrontando-os com as
perspetivas expostas no quadro teérico de referéncia e com os dados consequentes de
estudos similares. Por fim, o capitulo da conclusdo onde foram apresentadas as conclusdes
do estudo, fazendo mengéo as suas limitagdes e implicacoes.
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1. Metodologia

Este capitulo de metodologia consiste na apresentacédo das estratégias utilizadas na
investigacao e, de acordo com a perspetiva Fortin, Cété e Filion (2006) relaciona-se, nao so,
com o tipo de estudo, mas também, com as questdes de investigacado e objetivos formulados.

1.1  Desenho do Estudo

O desenho do estudo baseou-se na investigacao-acdao, com utilizagdo de uma
metodologia mista, conceptualizada por Coutinho (2014) como Integracdo metodoldgica.
Neste pressuposto, foi implementado um programa de intervengéo para a capacitagéao para a
prestacado de cuidados no domicilio, de cuidadores familiares de uma pessoa com Ol, e foi
realizada a avaliagdo do seu impacto junto dos mesmos, através de um questionario
(metodologia quantitativa) e posteriormente foi realizada uma entrevista de follow-up para
compreender como se sentiam os cuidadores no desempenho do seu papel (metodologia
qualitativa).

1.2 Problematica e Objetivos

Toda a investigacao se desenvolve a partir de uma problematica/inquietacdo o que
impde uma explicacdo ou uma melhor compreensao do fenémeno observado (Fortin et al.,
2009) neste pressuposto, este estudo surge no contexto da nossa pratica clinica, no que se
refere a capacitagdo de cuidadores familiares de pessoa com ostomia e a preocupacgao de
compreender o impacto que este programa tinha no desenvolvimento de habilidades do
cuidador para cuidar o seu familiar nestas condicdes.

Neste contexto surge a questado de investigacdo do nosso trabalho: Qual o impacto de
um programa de capacitacao do cuidador familiar da pessoa com OI?

Partindo desta questao de investigacao os objetivos definidos para este estudo foram:
avaliar o impacto de um programa de capacitacdo do cuidador familiar da pessoa com Ol;
compreender a importancia do programa de intervenc¢ao na capacitagao do cuidador familiar
para apoiar no processo de transicao para o papel de cuidador e para o desempenho das
atividades inerentes a esse papel.
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1.3 A Populacdo e Amostra

A amostra é constituida por pessoas/familiares que assumiram o papel de cuidadores
informais de uma pessoa sujeita a Ol cuja intervengéo cirurgica foi realizada no CHBV —
unidade de Aveiro. Foi realizada uma amostragem por conveniéncia, incluindo os cuidadores
da pessoa sujeita a Ol no periodo de Julho de 2014 a Dezembro de 2015, que participaram
no programa de intervengao “Promog¢ao do Autocuidado da Pessoa com Ostomia” realizado
no servico de Cirurgia Geral, do referido Centro Hospitalar.

Forma de selecao do cuidador:

Perante um utente sujeito a Ol, logo apds a fase de recobro da intervencao cirdrgica,
foi-lhe solicitada a indicacao de uma pessoa/familiar que pretendia, a partir dai, que fosse o
cuidador responsavel pelos cuidados a sua Ol (em parceria ou em exclusivo). Apos a
identificacao da pessoa que seria o cuidador responsavel, o enfermeiro responsavel, por esse
utente fez-lhe a proposta para assumir o papel e, deste modo, participar desde logo no
programa de capacitagdo para cuidar da pessoa com Ol. Nas situagées em que a pessoa,
que foi submetida a uma Ol, ndo teve capacidade para indicar quem seria o seu cuidador
informal, foi feita a proposta do desempenho desse papel a pessoas de referéncia e por
ineréncia a proposta de participagdo no programa de capacitacao.

Os critérios de inclusdo no estudo foram:

— Ser cuidador familiar responsavel pela prestacao de cuidados a pessoa submetida a Ol
(realizacéao de cuidados a ostomia)

— Possuir capacidades sensoriais, motoras e cognitivas para o cuidado a Ol;

Apos a definicdo de quem seria o cuidador, antes do inicio do programa de capacitagao,
foi-lhe apresentado 0 nosso estudo e proposto a sua participagcdo no mesmo. Uma vez aceite
a sua participacao, foram-lhe explicadas as condicbes da participacdao e solicitado o
consentimento informado (Apéndice I) de acordo com normas éticas constantes da
declaracao de Helsinquia, da Associagdo Médica Mundial (2013).

Assim a amostra do nosso estudo foi constituida por 21 cuidadores que participaram no
programa de capacitagdo e desta forma foram envolvidos na avaliagdo do impacto que o
mesmo que teve nas suas novas fungdes. Este processo decorreu em trés fases distintas. Na
primeira fase, prévia ao inicio do programa, foi feita uma avaliagdo de
conhecimentos/capacidades do cuidador. Na segunda fase, que decorreu no ultimo dia do
programa, foi avaliado o seu impacto imediato e na terceira fase (um més apés o final do

programa) foi realizado o follow-up desse impacto. Nas duas primeiras fases do estudo
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participaram 21 cuidadores, contudo na terceira fase apenas 3 se disponibilizaram a participar,

(figura 1).
12 Fase- Antes do 22 Fase- Final do
processo de ensino- processo de ensino- 32 Fase- Entrevista
aprendizagem aprendizagem 3 Cuidadores
21 Cuidadores 21 Cuidadores

Figura 1 — Fluxograma da amostra nas diferentes fases da recolha de dados

1.4 Instrumentos e Métodos de Recolha de Dados

Os instrumentos de recolha de dados devem ser escolhidos pelos investigadores,
tendo em conta o tipo de estudo, os objetivos e questdes de investigacdo do mesmo, para
que possa emergir conhecimento cientifico sobre a area (Fortin, 2009; Polit et al., 2004).

Neste contexto e de acordo com os objetivos do estudo os dados foram colhidos por

meio de questionario e entrevista.

1.4.1Questionarios

Para a colheita dos dados foi utilizado um questionario elaborado especificamente para
esta investigacdo com trés partes distintas. Primeira parte para caraterizagdo clinica da
pessoa com Ol, a segunda parte para caraterizagao sociodemografica do cuidador. A terceira
parte para “Avaliagdo das competéncias do cuidador informal para o cuidado auténomo a
ferida cirargica da pessoa com ostomia intestinal” (com base na grelha de avaliagao existente
no programa de intervencdo no servico). Foram ainda realizadas entrevistas semi-
estruturadas, de follow up (cerca de um més apds a alta) aos cuidadores que aceitaram
realizacao da entrevista por parte do investigador.

Na primeira fase de colheita de dados, através de questionario (Apéndice Il) foi
explicado ao cuidador que no final do programa de intervencéo' seria novamente aplicado o

mesmo questionario, para avaliagdo do impacto do ensino e acordada uma data para a

' Os ensinos, decorrentes do programa de intervengdo, foram realizados de acordo com o “Instrumento de
avaliacdo da pratica de enfermagem para o autocuidado ferida cirdrgica: ostomia digestiva” que se encontra no
Servigo de Cirurgia Geral, do CHBV — Unidade de Aveiro.
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realizagdo da entrevista. Esta entrevista foi realizada fora do contexto hospitalar, num local
combinado cerca de um més apos a alta hospitalar da pessoa com Ol (Apéndice lll).

1.4.2 Entrevistas

A entrevista foi escolhida como método de recolha de dados por ser considerada uma
técnica que possibilita uma maior interagao entre entrevistado e entrevistador, permitindo uma
melhor compreenséao da realidade narrada. Constitui-se numa conversa intencional que pode
implicar mais do que duas pessoas de acordo com a intencao da mesma (Rua, 2011).

Em investigagédo qualitativa, segundo Flick (2009) as entrevistas semiestruturadas séo
frequentemente utilizadas por possibilitarem que os pontos de vista dos sujeitos entrevistados
sejam mais facilmente expressos numa situagdo em que a entrevista tem um planeamento
relativamente aberto, contrariamente a uma entrevista fechada ou a um questionario. Este
tipo de entrevistas distingue-se por apresentar um conjunto de questdes, mais ou menos
abertas e organizadas num guia previamente estruturado, as quais o entrevistado pode
responder livremente. O entrevistador pode definir, durante a entrevista, a sequéncia que deve
fazer as questdes mediante as respostas que vai obtendo (Rua, 2011).

Recorremos, assim, na terceira fase da recolha de dados a entrevistas semiestruradas,
para as quais se elaborou um guido (Apéndice lll) que nos possibilitou ter um fio condutor
durante as mesmas. Aquando da elaboracdo do guido das entrevistas procurou-se que
houvesse congruéncia entre as mesmas para dar resposta a questao de investigagao.

1.5 Programa de Intervengéo

Antes do inicio deste estudo existia em vigor, no Servigo de Cirurgia Geral do CHBV —
unidade de Aveiro, um programa de intervencao para capacitagdo para o (auto)cuidado a Ol,
para a pessoa submetida a uma Ol e para uma pessoa significativa (familiar ou ndo) que sera
0 seu cuidador.

Tendo por base este programa sentimos necessidade de fazer uma avaliagdo do
impacto que o mesmo pode ter nos cuidadores familiares?.

O programa estava estruturado em cinco fases designadas por “Momentos” nos quais
os enfermeiros do servigo, transmitiam um conjunto de conhecimentos e instruiam e treinavam
técnicas que possibilitavam, a pessoa com ostomia e ao seu cuidador, desenvolver
habilidades para, de forma auténoma, cuidarem da Ol. Os enfermeiros recorriam, igualmente,

2 Escolhemos os cuidadores familiares pois na nossa amostra todas as pessoas significativas eram
familiares da pessoa com Ol.
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a um instrumento especifico, que através do qual avaliavam a pessoa com ostomia e a pessoa
significativa quanto as capacidades, conhecimentos e habilidades, identificando areas que
teriam que ser trabalhadas para um melhor desempenho de cuidados a ostomia.

Na figura 2 é apresentado um fluxograma em que resumidamente se demonstra o que
era desenvolvido em cada um dos momentos.

» ldentificacdo da pessoa significativa

Avaliacdo capacidades

o sensoriais, motoras, - Pessoa com ostomia
cognitivas, emocionais e T _Pessoa Significativa
motivacio
‘ﬂ
12 e 2° Mormentofoportunidade
de intervencdo pedagogica —— Ensinar s Conceito de ostomia digestiva
- Ayvaliagdo das
caracteristicas da ostomia
Avaliagdo - %igildncia da eliminagéo

intestinal
- Higiene & ostomia
- Higiene geral

- Cuidados a pele peri-
Instruir —* ostomia

A i - Cuidados & ostormia
- Cuidados com o dispositivo
de ostomia
- Substituicdo de dispositivo

3% Momentofoportunidade

de intervencgdo pedagdgica » Ensinar =

- Alimentagio

Ayaliagdo - Eliminagio intestinal
- - - Atividade motora
4% kMomentofoportunidade . - “estuario
 E— Ensinar >

de intervencdo pedagogica - Atividade profissional

F Y

- Cuidados & pele peri-
Treinar f——® ostomia

e - Cuidados & ostomia

- Cuidados com o dispositivo
de ostomia
- Substituicao de dispositivo

Awaliacdo

5° Wlomentofoportunidade Presta cuidados 3 ostomia e
de intervencgio pedagdgica # =substitul o dispositive da
ostomia com autonomia

- Qluestdes legais

Informar L » - Suporte técnico
4 - Suporte social

Figura 2 — Fluxograma do programa de intervencao “Promog¢éo do Autocuidado da Pessoa com
Ostomia”
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Foi determinado entre os elementos da equipa de enfermagem, do servigo de cirurgia
geral, aproveitar todas as situacbes para serem momentos de ensino-aprendizagem,
atendendo ao tempo disponivel do enfermeiro responsavel pela pessoa com ostomia e a
disponibilidade da pessoa com ostomia e o seu cuidador, constituindo-se, todos esses
momentos, como oportunidades de intervencao pedagdgica, no sentido da sua capacitacao.

Foram estruturados cinco momentos, que correspondiam a abordagens de aspetos
diferenciados e que no inicio do projeto eram efetuados de uma forma cronolégica e em
diferentes dias, previamente planeados entre 0 enfermeiro responsavel e a pessoa com
ostomia e o seu cuidador. Contudo, com o decorrer do projeto a equipa foi-se apercebendo
que havia pessoas que estavam mais aptas por comecar num determinado momento em

detrimento de outro.

O tempo, constituiu-se, igualmente, um problema, por ser limitado, em parte porque o0s
internamentos pds cirurgia sdo cada vez mais de curta duragdo, nao permitindo uma
estruturagdo do programa de forma mais alargada, mas também, devido a dificuldade de
gestdao do tempo do enfermeiro, pela necessidade de conciliar as atividades diarias, no
cuidado a outros doentes com os horarios em que o cuidador poderia estar no servigo,
disponivel para integrar o programa.

Por essa razéo a equipa entendeu ser crucial aproveitar ao maximo todas as ocasiées
para ensinar, instruir e treinar o cuidador informal. Assim, estes momentos deixaram de ser
em horario rigido e passaram a ser mais flexiveis e dinamicos, em que o enfermeiro
responsavel poderia comecgar por qualquer um dos momentos, definidos no programa e
poderia até abordar mais do que um, dependendo da sua avaliagdo, da
capacidade/disponibilidade do cuidador e do tempo disponivel. Porém, o programa de
intervencao deveria iniciar sempre com o primeiro e segundo momento e todos os outros eram

dindmicos, ou seja foram ajustados a cada cuidador.

Neste contexto e tal como é evidenciado no fluxograma 1, a primeira abordagem a
pessoa com ostomia e ao cuidador estava integrado no 12 e 2.2 Momento do programa de
intervencdo (podendo os momentos serem também designados de oportunidade de
intervencao pedagdgica). Nestes era efetuada uma apresentagao da situagdo a pessoa com
ostomia e o enfermeiro responsavel realizava uma avaliagao especifica das suas capacidades
sensoriais, motoras, cognitivas, emocionais e motivagao para o autocuidado. Seguia-se a
avaliagao sobre a sua percecao da existéncia de ostomia e quais os conhecimentos que tinha
sobre o conceito de ostomia. Era neste momento que era questionada sobre qual a pessoa
que escolhida como parceira neste programa de intervencao e, no caso da pessoa com Ol,
nao ter capacidade de referir qual era essa pessoa, era o enfermeiro que fazia a proposta de
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participacao ao familiar/pessoa significativa, que a visitava no servi¢co. Apos a aceitagao era
realizada uma avaliacdo especifica das suas capacidades sensoriais, motoras, cognitivas,
emocionais e motivacdo para a participacdo no programa. Em muitos casos esta pessoa
parceira no programa de intervencdo assumia o papel de cuidadora informal, principalmente,
na fase inicial apés a alta, pois na maioria das situagdes, a pessoa com ostomia ndo conseguia
prestar cuidados a ostomia de forma independente. Esta dependéncia pode ser temporaria
ou definitiva levando, assim, o cuidador a ter este papel transitéria ou definitivamente.

Feita esta avaliacao o enfermeiro comecava a fazer uma abordagem do conceito de
Ol e promovia o contato visual da(s) pessoa(s) com a ostomia. Era neste momento, a partir
da resposta da pessoa a esta visualizagéo, que era feito um planeamento de todo programa
de intervencao até a alta.

No 3.2 Momento o enfermeiro responsavel fazia uma avaliacdo do que tinha sido
abordado no 12 e 22 momentos e se tinha sido apropriado pelo cuidador e esclarecia eventuais
duvidas. Em seguida fazia um ensino sobre avaliagdo das caracteristicas da ostomia, da
importancia da vigilancia da eliminagao intestinal, da higiene a ostomia e da higiene geral e
era disponibilizada informag&o em suporte papel. Era ainda efetuada a instrugéo dos cuidados
a pele peri-ostomia e a ostomia, dos cuidados com o dispositivo de ostomia, de como se
procedia a substituicdo do dispositivo de ostomia, providenciado material, como tesoura,

molde, uma placa e um saco coletor de fezes.

No 4.° momento procedia-se a avaliacao do que tinha sido apreendido pelo cuidador
no momento anterior € ao esclarecimento de dividas que tinham surgido. Nesse momento,
eram efetuados ensinos sobre a alimentacdo adequada a situagcao da pessoa com ostomia,
aspetos relevantes sobre eliminacao intestinal relacionada com a nova situacéo de saude, o
tipo de atividade motora aconselhada, o vestuario apropriado e sobre a atividade laboral e
quais as limitagdes que podiam ou nao ter e dava-se inicio ao treino sobre as atividades
apresentadas no “3.2 Momento”.

O 5.2 Momento, a semelhanga dos momentos anteriores, iniciava-se pela avaliagéo
dos resultados dos momentos anteriores dando oportunidade para a pessoa expor e
esclarecer duvidas qua ainda pudessem manter. Pressupunha-se que neste momento a
pessoa com ostomia e o cuidador prestassem cuidados a ostomia e procedessem a
substituicdo do dispositivo da ostomia com mais autonomia, todavia, eram sempre
incentivadas a treinarem mais. Nesse momento era fornecida informagé&o sobre questdes

legais, nomeadamente o apoio técnico e social que teriam disponivel.

Partindo desta dindmica de trabalho, previamente estabelecido, no nosso estudo nao
foram feitas alteragdes a este fluxograma. O que foi feito especificamente para este trabalho
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foi uma sistematizacao da avaliagdo do impacto do programa (antes e apds) e as entrevistas
de follow up, assim como, analise global destes resultados para propostas de melhoria

continua do mesmo.

1.6  Procedimentos Eticos

Antes de dar inicio a investigacao foi solicitado ao Conselho de Administracdo do
CHBYV — unidade Aveiro autorizagao para aplicar o estudo no Servigo de Cirurgia Geral, tendo
obtido parecer favoravel da Comisséo Etica do mesmo Centro Hospitalar (Apéndice IV).

No pedido entregue & Comiss&o de Etica o titulo do nosso trabalho é diferente ao atual,
porque achamos que este se adequa melhor aos objetivos do trabalho.

E fundamental que em toda a investigacao se cumpram as normas e orientagdes para
proteger os direitos e a liberdade dos participantes. Tendo por base este pressuposto teve-se
como diretrizes os cinco principios fundamentais aplicaveis aos seres humanos: direito a
autodeterminacao, o direito a intimidade, o direito ao anonimato e a confidencialidade; o direito
a protecao contra o desconforto e o prejuizo, e por ultimo, o direito a um tratamento justo e
equitativo (Fortin et al., 2009). No nosso estudo tudo isso foi considerado e foram garantidos
o anonimato e a confidencialidade dos dados a todas as pessoas que foram convidadas a
participar, entregando um documento de consentimento informado e esclarecido (Apéndice
Il), bem como, foi respeitada a vontade de ndo quererem participar na investigacao.

Todos os dados recolhidos durante a investigacao serdo apagados de forma definitiva,
apds a conclusdo da mesma, de acordo com o Regulamento Geral de Protecdo de Dados
(Parlamento Europeu e o Conselho da Unido Europeia, 2016).

1.7 Procedimento de Analise dos Dados

A diferente natureza dos dados exige um tratamento diferenciado. Assim os dados
quantitativos foram alvo de tratamento estatistico, recorrendo a estatistica descritiva e
inferencial, com apoio do Stastistical Package for the Social Sciences (SPSS) e os dados
qualitativos foram sujeitos a analise de conteudo com apoio do programa WebQDA (Software
de Analise Qualitativa de Dados).

1.7.1 Dados quantitativos

Relativamente aos dados colhidos através de questionario estes tém como objetivo
fazer a caraterizagdo da pessoa sujeita a ostomia e do seu cuidador e avaliar o impacto do

programa de interven¢gdo nos mesmos.
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Apo6s a colheita dos dados procedeu-se a sua analise e interpretacédo para se determinar
se houve ou nao relagdo entre as variaveis em estudo. Deste modo, o tratamento estatistico
dos dados, colhidos pelo “Questionario para a avaliagdo das competéncias para o cuidado a
ferida cirdrgica da pessoa com ostomia intestinal” foi realizado por computador, atravées dos
programas Microsoft Word Casa e Estudantes 2013 e SPSS - versdo 23 para Windows.

Recorreu-se, assim, a técnicas de estatistica descritiva por forma a sistematizar e
realcar a informacao fornecida pelos dados: frequéncias absolutas e relativas, medidas de
tendéncia central, medidas de dispersao e variabilidade e inferencial (Pestana & Gageiro,
2014).

Para analisar a simetria (Skewness/erro) e a curtose (Kurtosis/erro) foram usados os
seguintes valores: Skewness/erro <= -1.96 — assimetria negativa ou enviesamento a direita; -
1.96 <Skewness/erro <=1.96 — simétrica; Skewness/erro>1.96 — assimétrica positiva ou
enviesamento a esquerda; Kurtosis/erro >= -1.96 — platicurtica; -1.96 < Kurtosis/erro <=1.96 —
mesocurtica; Kurtosis/erro <1.96 - lepticurtica (Pestana & Gageiro, 2014).

Relativamente a andlise estatistica dos valores relativos ao coeficiente de dispersao
foram considerados os seguintes valores: CV <= 15% - disperséo fraca; 15% < CV >= 30% -
dispersdo média; CV > 30% - dispersao elevada (Pestana & Gageiro, 2014).

1.7.2 Dados qualitativos

Ap6s a colheita da informacao por meio das entrevistas gravadas em meio audio, foi
realizada a sua transcricao para um editor de texto (Microsoft Word) e, de modo a garantir o
anonimato dos participantes, optou-se por codificar os seus nomes como: Cuidadora (C1,C2
e C3).

Tal como foi referido anteriormente, o software escolhido para a analise dos dados
obtidos por meio das entrevistas foi o WEBQDA. Este permite a indexacao dos ficheiros das
entrevistas, tal como, a codificagdo de partes de texto. Baseando-nos na taxonomia de
Spradley (1979), os “ramos da arvore” foram designadas em dimensfes, categorias e
subcategorias.

Da andlise da informagcao emergem duas dimensodes: Vivencias dos Cuidadores e
Impacto do Programa de Intervencao (Figura 3).
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» (@ Vivéncias dos Cuidadores

> (@ Impacto programa intervencéo

Figura 3 — Dimensdes da analise

A dimenséo vivéncias dos cuidadores pretende descrever dificuldades, sentimentos
e alteragdes sentidas e vividas pelo cuidador da pessoa com Ol, decorrentes deste processo
de transicao para o papel de cuidador familiar. Esta dimensao integra quatro categorias:
Dificuldades dos cuidadores; Alteracoes da dinamica familiar; Sentimentos
vivenciados e Alteracoes das dinamicas sociais (Figura 4).

4 @ Vivéncias dos Cuidadores
@ Dificuldades dos Cuidadores
4 gf Alteracbes da Dinamica familiar
4 (@ Sentimentos vivenciados

@f) Alteracées das Dinamicas Sociais

Figura 4 — Categorias da dimensao “Vivencias dos cuidadores”

A categoria Dificuldades dos cuidadores (Figura 5) consiste nos contratempos,
complicagdes, obstaculos que os cuidadores familiares referenciaram, decorrentes deste novo
papel e da nova situacdo de saude do seu familiar portador de uma Ol, e da qual emergem
as subcategorias dificuldades econdmicas, dificuldades do cuidado direto e gestao de
emocoes.
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4 *;J> Dificuldades dos Cuidadores
Q) Dificuldades econémicas
ﬁ) Dificuldades do cuidado direto

;f) Gestdo de emocdes

Figura 5 — Subcategorias da categoria "Dificuldades dos cuidadores”

As Alteracoes da dinamica familiar (Figura 6) ocorrem necessariamente com a nova
situacdo de saude do familiar, mas também, consequentes da transicdo para o papel de
cuidador familiar. Nesta categoria foram definidas com subcategorias isolamento, atividades
de vida diaria, situacao laboral e fortalecimento de lacos afetivos pois podem indiciar de
forma especifica as alteragdes da intensidade das emocgdes, as dificuldades e necessidades
sentidas.

4 ‘/f) Alteracdes da Dinamica familiar
P
(&) Isolamento
\\1-/
7 s o . 22 o
( f) atividades de vida diaria
g/@\ Situacao laboral

i/ﬁ fortalecimento de lacos afetivos

Figura 6 — Subcategorias da categoria “Alteragdes da dinamica familiar”
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Relativamente a categoria Sentimentos vivenciados, tal como se observa na figura 7
foram definidas as subcategorias aceitacao, impoténcia, autoestima, revolta, tristeza,
expectativa e medo.

N\ . s X
4 (#) Sentimentos vivenciados
A . -~
&) Aceitacao
#) Impoténcia
&) Auto-estima
#) Revolta
&) Tristeza
&) Expectativa

#) Medo

Figura 7 — Subcategorias da categoria “Sentimentos vivenciados”

Ainda dentro da categoria Vivencia dos cuidadores foi criada a subcategoria
Alteracoes das dinamicas sociais (Figura 4), e esta pretende englobar as alteragbes que
tanto o cuidador familiar, como a prépria pessoa com Ol, ao nivel da interacao social dentro
da familia e/ ou rede social onde se integram.

Sendo um dos objetivos do nosso estudo avaliar o impacto de um programa de
intervencao fez-nos sentido criar a dimensao, Impacto programa intervencao (Figura 8) no
sentido de perceber como um programa deste tipo pode ser benéfico e eficaz a ajudar as
pessoas a lidarem com a situacdo de ter um familiar com uma Ol e aprender a cuidar dele e
da sua ostomia. Neste ambito foram criadas as categorias conhecimentos adquiridos
(conhecimentos decorrentes do processo de ensino-aprendizagem do programa de
intervengdo que se mostraram pertinentes e suficientes para ajudar o cuidador familiar a
desempenhar o seu papel de forma mais segura, tranquila e com confianca), Apoio do
enfermeiro (definida como o apoio dado pelo enfermeiro neste processo de transicdo para o
papel de cuidador) e ainda a categoria Propostas de melhoria do programa (que englobam
as propostas referidas pelos participantes para melhorar o seu desempenho no cuidado as

ostomias)



. Impacto programa intervengdo

Conhecimentos adquiridos

Apoio do enfermeiro

propostas de melhoria do programa

Figura 8 Categorias da dimenséao “Impacto programa intervencao”
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2. Apresentacao de Resultados

Os resultados emergentes do estudo serao apresentados neste ponto, separadamente
de acordo com o tipo dos mesmos, ou seja no subponto 2.1 serdo apresentados os resultados
quantitativos, referentes a caraterizacdo sociodemografica da amostra, assim como, a
caraterizacao socio clinica da pessoa sujeita a Ol e a avaliacao das competéncias do cuidador
para o cuidado auténomo a ferida cirdrgica da pessoa com OIl. No subponto 2.2 serédo
apresentados os resultados emergentes das narrativas dos cuidadores familiares, nas
entrevistas de follow-up.

2.1 Apresentagao e Andlise dos Dados Quantitativos

Os dados que se apresentam neste ponto referem-se aos resultados obtidos pela
aplicagdo do questionario elaborado para o estudo e sujeitos a tratamento estatistico

descritivo e inferencial.

2.1.1 Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra

A amostra é constituida por 21 individuos, cuidadores de pessoa submetida a
colostomia intestinal, no CHBV, no periodo de Julho de 2014 a Dezembro de 2015. Na tabela
1, apresentam-se os dados das variaveis sexo e idade. Do total dos participantes, 4 sdao do
sexo masculino (19,05%) e 17 do sexo feminino (80,95%), com uma média de idade de 50.24
anos, oscilando entre o minimo de 21 e o maximo de 83 anos, com um desvio padrao de 18.98
anos. Nos individuos do sexo masculino, a média de idades foi de 61.75, com 0 minimo de 54
e maximo de 70, e nos individuos do sexo feminino, a média de idades situa-se nos 54 anos,

com o minimo de 21 e o maximo de 83 anos.

Os valores de SK/erro e K/erro indicam uma distribuicdo com predominio das idades
mais velhas, em curva mesocurtica, distribuicdo simétrica para totalidade da amostra e para

os dois géneros (Cf. tabela 1).

Ja os coeficientes de variagdo indicam uma dispersao fraca face as idades médias
encontradas no sexo masculino e uma dispersao elevada no sexo feminino, bem como no

global da amostra (cf. tabela 1).



44

Tabela 1 — Estatisticas relativas a idade por sexo do cuidador familiar

Variaveis N | Min | Max M D.P. | CV (%) | Sk/erro | K/erro

Masculino 4 54 70 61.75 | 6.85 11.09 0.178 -0.342
Feminino 17 21 83 54.00 | 20.02 37.07 0.542 -1.063

Total 21 21 83 50.24 | 18.98 35.15 -0.124 -1.166

Relativamente a caraterizacdo sociodemografica do cuidador familiar os dados séao
apresentados na tabela 2, de acordo com as variaveis: estado civil, relagdo com o familiar
dependente, apoio familiar, dependentes a cargo, distancia entre si e a pessoa a quem presta
cuidados e grau de escolaridade.

Relativamente ao estado civil a maioria dos participantes sdo casados ou vivem em
unido de facto (72.6%) e os restantes sao solteiros ou divorciados (23.8%). No que se refere
a relacao familiar com a pessoa a cuidar, 42.9% dos cuidadores € conjugue/companheiro,
23.8% séo filhos, em igual percentagem s&o genro/nora e 9.5% tem outro tipo de relagéo
familiar com a pessoa com Ol (cf. tabela 2).

No ambito do apoio familiar podemos verificar (tabela 2) que 61.1% dos cuidadores
tem apoio familiar, para os cuidados a prestar e 38.1% nao qualquer apoio familiar. Quanto a
terem dependentes a seu cargo a maioria, dos cuidadores (85.71%) nao tem outros
dependentes a seu cargo, contudo 14.29% tem outros dependentes a seu cargo.

No que diz respeito a distancia entre a residéncia da pessoa que cuida e da pessoa
alvo dos seus cuidados, 66.67% dos cuidadores coabita com a pessoa de quem cuida, 14.29%
vivem a uma distancia que demora a percorrer até 10min de carro/autocarro/comboio, seguido
de 9.52% que vivem a uma distancia passivel de ir a pé, 4.76% vivem em casas diferentes
porém no mesmo edificio, em igual percentagem estdo a 1 hora de carro/autocarro/comboio
(cf. tabela 2).

Quanto ao grau de escolaridade dos cuidadores e verificamos, que 57.14% tem
escolaridade até ao 3° ciclo e 42.86% tem escolaridade de secundario/ensino superior (cf.
tabela 2).
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Tabela 2 — Caraterizagao sociodemografica do cuidador familiar

Variaveis N® %
Estado Civil

Solteiro(a)/Divorciado(a) 5 23.80

Casado(a)/Uniao de Facto 16 72.60
Total 21 100
Relagdao com o familiar dependente

Conjugue/Companheiro(a) 9 42,90

Filho(a) 5 23,80

Genro/Nora 5 23,80

Outro 2 9,50
Total 21 100
Apoio familiar

Néo 8 38.10

Sim 13 61.10
Total 21 100
Dependentes a cargo

Néo 18 85.71

Sim 3 14.29
Total 21 100
Distancia entre si a pessoa a quem presta
cuidados

Vive na mesma casa 14 66,67

Vivem em casas diferentes, mas no

mesmo edificio 1 470

A uma distancia passivel de ir a pé 2 9.52

Até 10 min de carro/autocarro/comboio 3 14.29

Até 1 hora de carro/autocarro/comboio 1 4.76
Total 21 100
Grau de escolaridade

Até 32 ciclo 12 57,14

Secundario/superior 9 42,86
Total 21 100

No que concerne a caraterizacgao clinica da pessoa com Ol, verificamos que a maioria
dos participantes (85,71%) foi submetida a uma colostomia, os 14.29% restantes foi
submetida a ileostomia. Quanto ao tipo de programacao, 61,90% das cirurgias nao foram
programadas (feitas de urgéncia) e 38.1% foram cirurgias programadas (cf. tabela 3)
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Tabela 3 — Caraterizagéo clinica da pessoa com Ol

Variaveis Ne %
Tipo de Ol
Colostomia 18 85,71
lleostomia 3 14,29
Total 21 100
Cirurgia
Programada 8 38,10
Nao Programada 13 61,90
Total 21 100

2.1.2 Impacto do programa de intervencao

Para avaliar o impacto do programa de intervencao foi usado 0 mesmo questionario
antes e apos o programa de intervengao “Promogéao do Autocuidado da Pessoa com Ostomia”,

tal como referido anteriormente.

Aplicou-se o teste t para amostras emparelhadas para determinar se existiam
diferencas nas médias para o nivel de conhecimentos, antes e ap6s, 0s ensinos efetuados no
contexto do programa de intervencdo. Conforme a tabela 4, verifica-se que pelos resultados
obtidos todas as médias sao negativas o que indica que o conhecimento depois é superior ao
conhecimento antes e com uma diferenga estatisticamente significativa para todas as

competéncias avaliadas (p= 0,000).
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Tabela 4 — Teste T para todos os conhecimentos sobre cuidar da pessoa com Ol antes
e depois do programa de intervengdo “Promocao do Autocuidado da Pessoa com

Ostomia”
Diferencas Emparelhadas
Variaveis o Desvio | Std. Error Intervalo de T P
Media padréo Mean | Minimo | Maximo
Competéncia 1 antes — depois -6,1 2,1 0,5 -7, -5,2 -13,2 ,000
Competéncia 2 antes — depois -5,9 2,1 0,5 -6,8 -4.9 -12,8 ,000
Competéncia 3 antes — depois -6,2 2,2 0,5 -7,2 -5,2 -13,0 ,000
Competéncia 4 antes — depois -6,3 1,4 0,3 -6,9 -5,6 -20,3 ,000
Competéncia 5 antes — depois -6,4 1,4 0,3 -7,0 -5,8 -21,5 ,000
Competéncia 6 antes — depois -6,3 1,5 0,3 -6,9 -5,6 -19,8 ,000
Competéncia 7 antes — depois -6,2 1,5 0,3 -6,9 -5,5 -18,5 ,000
Competéncia 8 antes — depois -6,0 1,5 0,3 -6,7 -5,4 -18,9 ,000
Competéncia 9 antes — depois -6,3 1,4 0,3 -6,9 -5,6 -20,3 ,000
Competéncia 10 antes — depois -6,3 1,5 0,3 -6,9 -5,6 -19,8 ,000
Competéncia 11 antes — depois -6,2 1,4 0,3 -6,9 -5,6 -19,8 ,000
Competéncia 12 antes — depois -6,1 1,7 0,4 -6,9 -5,4 -17,0 ,000
Competéncia 13 antes — depois -6,3 1,1 0,2 -6,8 -5,8 -26,1 ,000
Competéncia 14 antes — depois -6,1 1,3 0,3 -6,7 -5,5 -20,9 ,000
Competéncia 15 antes — depois -6,1 1,2 0,3 -6,7 -5,6 -22,8 ,000
Competéncia 16 antes — depois -6,1 1,3 0,3 -6,7 -5,5 -221 ,000
Competéncia 17 antes — depois -5,0 2,3 0,5 -6,0 -4,0 -10,0 ,000
Competéncia 18 antes — depois -5,9 1,6 0,3 -6,6 -5,1 -16,9 ,000
Competéncia 19 antes — depois -5,9 1,5 0,3 -6,6 -5,2 -17,5 ,000
Competéncia 20 antes — depois -5,7 1,4 0,3 -6,4 -5,1 -18,5 ,000
Competéncia 21 antes — depois -5,7 1,4 0,3 -6,4 -5,1 -18,5 ,000
Competéncia 22 antes — depois -5,8 1,4 0,3 -6,4 -5,1 -19,2 ,000

A tabela 5 confirma que os conhecimentos dos cuidadores aumentaram, sendo as

diferengas entre os dois momentos de avaliacdo significativas (t=-21,4; p=0,000). Pelos
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resultados obtidos a média global é negativa (média de -6.0, com desvio padrao 1.3),

corroborando os resultados da tabela anterior.

Tabela 5 — Teste T para o conhecimento global sobre cuidar da pessoa com Ol antes e
depois do programa de intervencdo “Promogédo do Autocuidado da Pessoa com

Ostomia”
e . Desvio | Std. Error Intervalo de
Variaveis Média ~ — — t p
padrao mean Minimo Maximo

Média do

conhecimento antes —

Média do -6,0 1,3 '3 -6,6 -5,5 -21,4 ,000
conhecimento depois

2.2 Apresentacao e Andlise de Dados Qualitativos

Neste ponto iremos apresentar a analise dos dados emergentes das entrevistas

realizadas aos cuidadores um més ap0és a alta, da pessoa submetida a Ol, pela sequéncia de

dimensoes, categorias e subcategorias, apresentada no ponto da metodologia. Realgando as

duas dimensdes vivéncias dos cuidadores e impacto do programa de intervencao.

2.2.1 Vivéncias dos cuidadores

Esta dimensao constitui-se como o “Core” dos dados das narrativas dos cuidadores

familiares sobre o desempenho do seu papel, no processo de cuidar da pessoa com Ol, sendo

abordadas as Dificuldades dos cuidadores, os Sentimentos vivenciados e as Alteracoes

da dinamica familiar e Alteracoes das dinamicas sociais.

2.2.1.1

Dificuldades dos cuidadores

No processo de cuidar os familiares, os cuidadores referem diversas dificuldades

que sentiram, algumas do foro econémico, outras associadas ao cuidado direto e ainda

dificuldades ligadas a gestao de emocgoes.

Dificuldades econdmicas

Entre as diversas dificuldades, que os cuidadores familiares apontaram, a

econdmica foi transversal a todos os discursos. O material utilizado no cuidado ao estoma

tem custos, muitas vezes elevado para o orgamento familiar, mais ainda quando, numa
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fase inicial, sdo suportados na integralidade pela pessoa com ostomia e/ou seus
cuidadores.

S6 apdés um processo, que obedece a um conjunto de regras definidas para
integracao no sistema de apoio a dispositivos médicos é que, a pessoa com ostomia,
passa a ter um apoio financeiro ao abrigo da legislacao especifica, porém precisam de ser
beneficiarios do Sistema Nacional de Saude. Todavia, nem sempre € facil aos cuidadores
familiares e/ou pessoa com ostomia proceder a esse pedido, sendo fundamental o papel
dos profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, para esse esclarecimento.
Importa ainda referir que se trata de um apoio com limites, em que o valor da
comparticipagao do Estado é de 90% do preco de venda ao publico maximo fixado para
efeitos de comparticipacao e nos termos previstos na respetiva portaria.

“Felizmente tenho... penso muito € em quem nao tem. (...) De facto a seguranca social

comparticipa 90%, mas até a data ainda nem sequer os papéis consegui entregar porque é

sempre pedido um protocolozinho qualquer. E uma forma de adiar as situagdes. (...) Isto ndo
é barato! (C1)

“O material € caro! Temos apoio, mas ele demora a vir. Ainda ndo recebemos a
comparticipagao. (...) Olhe este € um pais onde podemos morrer aos poucos se nao tivermos
dinheiro para ir ao privado ou se nao tivermos conhecimentos. (...) Nao tem sido tempos
faceis. E uma despesa que ndo contavamos! Mas vao-se os anéis e fiquem os dedos!” (C3)

Ainda referente a estas dificuldades salienta-se a demora na comparticipagéo dos

materiais, quando os mesmos sdo adquiridos diretamente pela pessoa que deles
necessita, causando assim dificuldades na gestao das suas economias domésticas.

Tém havido atrasos na devolugao do dinheiro. E esses 90% é até um maximo de 2 euros.
(...) uma das dificuldades é a questao econémica. Nunca supus que isto fosse assim e ao
deparar-me com este problema disse: Meu Deus! Como é que sera com as pessoas mais
carenciadas? (...) Mesmo que queiram ndo conseguem, ou entdo tém de abdicar... (...) ndo
tém para os medicamentos! Porque ndo da para tudo! (...) Muitas eu vejo na farmacia a
pedirem para ficar a dever medicamentos e pagar s6 no més seguinte, sendo ja nédo tém.”
(C1)

Dificuldades do cuidado direto

Cuidar de forma independente do estoma de uma pessoa portadora de uma Ol exige
um conjunto de conhecimentos e habilidades em que os enfermeiros, no ambito do
programa de intervencdo “Promogdo do Autocuidado da Pessoa com Ostomia”,
transmitem, instruem e treinam as técnicas que possibilitam, a pessoa com ostomia e ao

seu cuidador, desenvolver essas habilidades.

Apesar de se promover estes ensinos, nem sempre o tempo disponivel é o

adequado para ensinar, instruir e treinar tudo o que é necessario, nem ajustado, tal como
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seria desejado, a cada situacdo e a cada pessoa. Mas também, nem todas as situacoes
sao previstas e que sé quando a pessoa com Ol e 0 seu cuidador regressam ao seu meio
e ao seu quotidiano é que é identificado pelos mesmos. Assim, as dificuldades inerentes
ao cuidado direto, que nao s6 do estoma, mas também de outras alteracdes/sintomas,
foram apontadas pelos cuidadores familiares como aspetos importantes para o
desempenho do seu papel de cuidador. Em alguns casos o cuidador familiar tenta
encontrar estratégias que possam dar resposta as suas necessidades:

“(...) o meu marido apareceu-lhe na lingua uns sapinhos e eu disse «vamos ao hospital que

isto ndo é normal» A lingua parecia que estava cortada, alids tenho uma fotografia no meu

telemovel....e ele ndo quis ir...Ai ndo?! O que é que eu fiz? Tirei fotografia a lingua e fui ter

com a doutora (...) do hospital e mostrei-lhe. «Olhe ponha-lhe Nistatina!» ” (C1)

Outras dificuldades referidas no cuidado a ostomia estéo relacionadas com aspeto
e sobretudo os cheiros que podem emanar do estoma, particularmente na mudanga ou
ajuste nao correto dos sacos coletores de fezes, assim como o que fazer em situacoes
que nao foram explicadas que poderiam acontecer. Contudo, podem acontecer com
alguma frequéncia sobretudo na fase inicial pés alta em que a destreza manual ainda néo
esta suficientemente desenvolvida, ou que ndo conseguem ainda identificar precocemente
problemas que podem estar associados a ostomia.

“Para mim... pode cheirar mal. Cheira mal, mas ao inicio era dificill Mas pronto... tento levar

com amor e carinho, ndo é? (...) Houve as fugas (...) porque nao sabiamos porqué que havia

as fugas. E depois veio a pasta. (...) depois o intestino parou e nao sabiamos o que é que

haviamos de fazer. O que é que podiamos pér? Os clisteres podiamos pér ou nao? E

acabamos por ir para o hospital. (...) a complicacéao das infiltragdes... Como a placa era para
durar 4 dias e estdvamos a mudar todos os dias?” (C2)

“Ele ja muda o saco e a placa mas vejo que lhe custa muito. E as vezes pede para ser eu a
fazer, mas vejo na cara dele o constrangimento desta situacdo. (...) Se fosse um
desconhecido, eu acho que ndo conseguia. (...) Noutro dia ele ndo limpou bem e comegou a
sentir tipo comichdo e depois ardor. Tirou-se a placa e ja tinha uma ferida (...) Ja me
aconteceu colocar mal a placa e trilhar um pouco e o estoma sangrou e ndo me apercebi que
foi de trilhar o estoma, entende? (...) E as vezes uma placa por dia ndo chega. E nem sempre
colam a primeira, porque comega a deitar aquele liquido e a placa nao adere. E temos de a
ajustar bem porque pode trilhar o estoma. E sempre um cuidado!” (C3)

A falta de experiéncia na gestdao dos cuidados nesta fase causa ainda alguns
transtornos, tanto para o cuidador familiar, como para a pessoa portadora da ostomia.
Tanto o cuidador como a pessoa com Ol tém dificuldades em integrar todos os
conhecimentos sobre o funcionamento intestinal e consequente horario de mudanca de
saco. Saliente-se que o tipo de alimentacdo pode influenciar muito o funcionamento

intestinal.
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E no final do dia é o pior, porque é quando enche o saco e se ndo dou conta sai saco e placa.
E que o meu marido tem dias que esté no dia ndo e quando ndo esvazia o saco a tempo sai
a placa, as fezes e suja a roupa. Depois tem de ir tomar banho e ele fica todo revoltado.” (C3)

Gestao de emocoes

Neste processo de transicdo para o papel de cuidador para além das dificuldades
instrumentais de articulacao da tarefa de ser cuidador familiar com as tarefas diarias,
emergem emogoes nem sempre faceis de gerir. Neste contexto, o enfermeiro deve estar
atento e intervir de forma adequada, para que o cuidador familiar possa progressivamente
ir ajustando as suas atividades e consequentemente poder gerir melhor as suas emogoes,
nomeadamente o “sentimento” de dependéncia do outro, mas também a motivagao para
ajudar a pessoa dependente a sentir-se mais segura e ver a situagdo como um periodo
“‘normal” em que o apoio mutuo pode ser importante.

“Mas o dia-a-dia tem vindo a melhorar nesse aspeto. Encaro a doenga de outra forma. Eu ndo
sei se ele, por vezes, me estd a enganar ou ndo (da um riso nervoso), ou se me esté a fazer
crer que estd a encarar bem, para me proteger. Claro que eu me apercebo perfeitamente
quando esté (...) menos bem ou quando estd bem. (...) olhe vou tentando controlar essas
minhas emog¢des e vou tentando falar com ele, dizendo que € um processo normal que,

infelizmente, muita gente vive como ele e que ndo foi por isso que deixaram de viver mais
tempo.” (C1)

“(...) o meu marido ja esta em casa ha pouco mais de um més e tenho tido tanta coisa para
gerir que nem quero parar para pensar, porque sendo vou-me a baixo e ndo posso dar-me a
esse luxo! O meu marido precisa de mim! (...) € um turbilhdo de sentimentos, que pareco que
estou maluca. (...) Nao foi facil para mim. Nao foi facil, ao fim de tantos anos de casamento,
ter agora de cuidar assim do marido. Ele sempre foi saudéavel, nunca precisou de ajuda,
sempre teve uma vida dura e agora... Foi dificil para os dois. (...) lido um pouco melhor agora
e também la vou ajudando o marido a gerir melhor, também, as emogodes dele. Com a pratica
vamos ganhando calo (...) A sorte é que vamos nos apoiando um ao outro.” (C3)

2.2.1.2 Alteracoes da dinamica familiar

A situacao de ter um familiar portador de uma Ol e a responsabilidade de assumir o
papel de cuidador familiar, com todas as suas implicagdes altera a forma como cada elemento
no seio da familia interage, seja uma situagdo que surja de forma inesperada ou seja uma
situagdo programada com alguma antecedéncia. Nesta categoria definimos como
subcategorias isolamento, a alteragédo das atividades de vida diaria, da situacao laboral e
fortalecimento de lacos afetivos.

Isolamento

O isolamento vivenciado pelos cuidadores familiares e pela pessoa com Ol,
acontece nao so6, porque o cuidar da pessoa com ostomia, pode exigir muito tempo, mas
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também, porque a sua situagéo pode ser estigmatizante tanto para ela proépria como para
o cuidador, pela necessidade, por vezes inesperada de mudanga de saco coletor de fezes,
pelos ruidos intestinais, que pode ser audiveis por outros e ainda pela preocupag¢ao com
os cheiros. Muitas vezes, estes cuidadores tém dificuldade em aceitar alguns
comportamentos da pessoa que cuidam, (desajustados a um contexto ou interagao)
manifestando angustia e tensédo levando a pessoa com Ol a isolar-se, mesmo no seu
domicilio. Esta situacao, a curto e/ou longo prazo, pode conduzir ao desenvolvimento de
problemas resultantes transformando os cuidadores em pessoa que precisa de cuidados.

“Eu penso que ele se sente mais protegido estando em casa. O que ndo é bom! (...) Sabe a

falta de saide do meu marido afeta-nos a todos: a mim, ao meu marido e aos meus filhos.”
(C1)

“Custa-lhe sair de casa, porque ndo se sente a vontade ao pé das outras pessoas, porque
tem medo que a placa descole e que de um momento para o outro o saco encha. E temos
tido visitas de nossos amigos e ele ndo quer falar com eles, isola-se” (C3)

Atividades de vida diaria

A razao da hospitalizacdo da pessoa portadora de ostomia, por si s, ja provoca
alteragdo das atividades de vida diaria dos seus familiares mais préximos e quando

regressa a casa, a dinamica familiar ja nao seré igual ao que era antes.

Ha um conjunto de novos cuidados que surgem com esta nova condi¢do de saude
da pessoa com Ol, o que implica que haja um reajustamento das atividades de vida
habituais, bem como, dos horarios das pessoas que a rodeiam e cuidam dela.

“E afetou... Se eu dissesse que nio, estaria a mentir! E dbvio que afetou muito a nossa vidal!

Mudou a nossa rotina completamente. Esta situacao ainda é muito recente. (...) a minha vida
alterou-se... e estou mais dedicada ao meu marido” (C1)

“Eu tenho de tirar sempre um bocadinho de tempo para tratar disso e tenho de tentar organizar
o tratamento da ostomia.” (C2)

“(...) o meu marido ja esta em casa ha pouco mais de um més e tenho tido tanta coisa para
gerir.” (C3)

Situacao laboral

Ao assumir o papel de cuidador decorre um conjunto de responsabilidades que o
obrigam a uma gestao de varios aspetos da sua propria vida, ndo s6 da vida familiar, mas
também da sua situacao laboral. Neste contexto a atividade profissional do cuidador
pode ser comprometida pela necessidade de ajustar o tempo necessario as novas
atividades de cuidador e aos horarios de trabalho, o que nem sempre é facil de conciliar
podendo em alguns casos levar a suspensao temporaria da atividade profissional.
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Mas também, a situacdo laboral da pessoa ostomizada fica comprometida
temporariamente ou mesmo definitivamente, dependo da situacédo que levou a ostomia e
ao do grau de dependéncia decorrente da mesma.

“(...) logo de manha, antes do trabalho, tenho que me levantar mais cedo, ou entéo, se der
para deixar para a noite, deixo para a noite.” (C2)

“Ainda por cima a vida do meu marido ndo é uma vida facil, o ganha-pao dele. Sabe ele
trabalha no campo e agora vai fazer o qué? Sera que volta a trabalhar? (...) Mas sabe é que
continuo a trabalhar porque precisamos do dinheiro e tenho de gerir o tempo que ndo tenho.
Nao é facil! (...) Quando o meu marido veio para casa nao pude deixar de trabalhar para ficar
com ele em casa e a preocupacao era € muita.” (C3)

Fortalecimento de lacos afetivos

A experiéncia de viver um momento de doenca do seu familiar, a alteracdo da
imagem corporal, 0 aumento transitério ou definitivo da dependéncia, as mudangas da
dindmica familiar, o aumento de responsabilidade para com o outro, entre outras
alteracdes associadas ao processo de doencga da pessoa com Ol, conduz a um turbilhdo
de emocgdes e sentimentos, que vao depender do modo como cada um faz a gestao desta
situacéo podendo conduzir a um fortalecimento dos lagos afetivos.

“Noutro aspeto da doenga penso que me uniu ainda mais ao meu marido. (...) Eu trato dele

com muito amor. Esté a ser muito bem tratado! Dou gracas a Deus por saber tratar dele. (...)

Vou vivendo cada dia que passa com muito amor, muito carinho. Aprendendo a cuidar melhor
dele. Fazendo o meu melhor.” (C1)

“(...) no inicio era dificil, mas pronto... tento levar com amor e carinho...” (C2)
2.2.1.3 Sentimentos vivenciados

Perante a assuncao de papel de cuidador da pessoa com Ol, emergem nos cuidadores
alteragdes a nivel emocional e ao nivel da sobrecarga sentida, que podem ser percursoras de
irritabilidade, insénia, alteracdo de humor, isolamento social, aumento de stresse e de
ansiedade. Contudo, em alguns casos, a aceitacao da situacao e das alteragcbes emergentes

da mesma continua a estar presente.
Aceitacao

Apesar dos cuidadores familiares referirem “sentimentos” de impoténcia que surgem
perante a doenca e a situacao do seu familiar passar a ter uma Ol, apresentam sinais de
aceitacao e /ou resignacao, pese embora referirem que existem “momentos e momentos”,
comegam a compreender 0 que aconteceu, as consequéncias da situacao e a perspetivar

o futuro com alguma “forga”.
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“O que eu costumo pensar é que Deus dé& a cruz que nés podemos carregar. (...) Olhe

eu acredito que foi uma forma de nés nos fortalecermos mais. As experiéncias que nés
tivemos no passado ajudam-nos e fortalecem-nos para sermos mais fortes no futuro!
As vezes a vida ndo é...n0 é s6 pétalas...” (C1)

“(...) para mim é preferivel eu ter a minha mae com aquilo, do que nao ter a minha
mae. Se € uma maneira de eu a ter ca, eu ndo me importo de tratar disso, nao é? (...)
Nao vejo outra forma de encarar isso!” (C2)

“(...) tenho dias que arregago as mangas e olho em frente!” (C3)
Impoténcia

Perante a doenca dos seus familiares os cuidadores podem sentir-se impotentes
pois ndo conseguem ter uma agao que reverta a situagcao. Sentem que nao tem controlo
sobre os acontecimentos, gerando também um sentimento de frustragdo, mesmo com o
decorrer do tempo. A situacdo pode ainda agravar-se se associada a esta ostomia, ha
necessidades de outros tratamentos, nomeadamente quimioterapia, pois este tratamento,
na maioria das vezes tem associados efeitos colaterais agressivos, dificeis de suportar,
mas também dificeis de gerir pelo cuidador.

“Porque até hoje ja passou més e meio e ele ndo tem coragem de olhar para o estoma! E

isso perturba-me imenso! (...) amanha a ver se conseguem fazer a quimioterapia que estava
prevista que é um pouco mais agressiva, mas que € bom para ele, porque se tem de atacar.
(...) vai ser mais uma etapa e eu ha duas noites que ndo durmo a pensar como é que ele vai

reagir agora? Porque a primeira foi mesmo fraquinha e ja teve algumas reacoes (...) Como é
que ele vai ultrapassar? Como é que ele vai reagir? Como é que vao ser estes dias?” (C1)

“Ver o meu marido passar pelo que esta a passar é muito dificil senhora enfermeira. Ele faz-
se de forte as vezes e outras vezes fica revoltado. (...) ndo tem sido nada facil, para nenhum
de nos. Nunca ninguém esta preparado para mudangas tdo grandes. (...) Eu nunca pensei
de ter de tratar disto, ha uma carga emocional muito grande, um sentimento de impoténcia e
de incapacidade.” (C3)

Autoestima

A permanéncia do estoma a nivel abdominal faz emergir na pessoa um conjunto de
sentimentos dificeis de gerir, nomeadamente os relacionados com a sua imagem corporal
e consequente autoestima. Também para o cuidador é dificil lidar com alteracdo da
imagem do seu familiar portador de uma Ol e relatam mesmo a dificuldade associada ao
facto de ndo querem transmitir essa perturbagdo que sentem para que 0 mesmo nao se
sinta ainda mais constrangido com a situagdo. Entendem as dificuldades do familiar em
aceitar e gerir a sua imagem corporal, sentindo até repudio pelo aspeto do estoma e a sua
ligacédo a saida de fezes, 0 medo que sentem relativamente ao que outros possam ver e

ouvir e referem até sentimentos de pena pelo que estdo a passar.
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“Agora noto perfeitamente que 0 meu marido estd mais condicionado, ou sente-se mais
condicionado, mais dependente. Tem receio de que o saquinho encha, tem receio que
transmita cheiros. (...) Sinto... pena e dor de olhar para o corpo dele e ver como esta
transformado. E sinto mais por ele.” (C1)

“(...) custa muito ver esta mudanca fisica no corpo do meu marido, aquilo é estranho, mas
néo digo isso ao meu marido porque ndo quero que ele se sinta pior. (...) eu vejo que 0 meu
marido olha para o estoma com repudio. (...) Ele ja muda o saco e a placa, mas vejo que lhe
custa muito.” (C3)

Revolta

Perante uma situacao de doencga subita e grave, o sentimento de revolta emerge
como resposta imediata. Este sentimento pode surgir também quando se esta diante de
uma situacao de doencga de um familiar, ou na situagédo inesperada de assumir o papel de
cuidador. Aqui o cuidador, também, tem que gerir este sentimento que, no seu entender
advém de uma “injustica da vida”, porque alguém que teve até atitudes altruistas nao
merece ter este tipo de doenca. Esta manifestacéo de revolta esta presente ndo apenas
nas palavras, mas também nos comportamentos ou verbalizagdes, que podem até ser
agressivas.

“Eu perdi a minha mae, que foi muito importante na minha vida, ha muito pouco tempo e
deparo com a segunda pessoa que eu amo, que a apesar de a minha méae ser Unica na minha
vida, com o mesmo problema. Eu penso: sera que ele vai ter a mesma sorte de viver mais
tempo? (...) cuidei da minha m&e sempre sozinha, tanto que eu trabalhava em Lisboa, na
area de Sintra — e agradecgo ter um marido espetacular — que assim que eu perdi a minha mae
ele tratou de tudo. Pediu a reforma antecipadamente, prejudicando-se, para eu nao ficar
sozinha. Eu tentei viver para esta casa, para a minha mae ter uma melhor, qualidade de vida

e estar mais perto dos meus irmaos que estavam aqui...Ele ndo merecia! Ninguém merece!
Mas ele ndo merecia! Se calhar merecia mais!” (C1)

“Maldita doenca! Porqué, porqué? (...) Os tempos ndo tem sido nada facies! Sao muitas
provagcées em pouco tempo. Estdvamos a recuperar da situacdo da nossa nora. (...) eu
penso: uma vida de forca e trabalho e agora é isto que a vida nos reservoul! (...) outros dias
da-me vontade de gritar! Sinto uma revolta grande!” (C3)

Tristeza

Quando ocorre uma doenga ou esta se agrava e o diagnéstico aponta para uma
situacdo que pode colocar em causa a vida do seu familiar, o cuidador familiar manifesta
sentimentos de tristeza, contudo tentam esconder a sua prépria condigao de tristeza, e
manifesta¢des associadas a mesma, como chorar, para que o seu familiar nao fique ainda
mais fragilizado.

“E 6bvio que sinto de necessidade de muitas vezes, vir aqui ca fora a noite deitar uma

«lagrimazinha». Mas tento transparecer que esté tudo bem. E uma dor um bocado profunda.
(...) Se ele estiver bem eu estou bem, se ele estiver mal eu estou mal!” (C1)
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“Sempre foi um homem de muito trabalho e vé-lo agora assim (...) Sabe, eu ndo me quero
deixar ir a baixo, mas ha dias que choro as escondidas do meu marido. (...) sinto-me
angustiada porque era a segunda pessoa na minha familia, em pouco tempo, que tinha esta
doencga.” (C3)

Expetativa

No processo de cuidar do seu familiar com Ol os cuidadores criam expetativas,
nomeadamente de que o seu familiar conseguira ultrapassar a provagao que esta a
passar. Na resposta a entrevista, os cuidadores referem procurar ter esperanga de um
futuro melhor, esperando que seja uma motivacao para lidar com todos os acontecimentos
associados ao processo de doenga do seu familiar. Nesta situagdo a manifestagao de fé
esta também presente.

“E acredito que apesar de tudo vai viver muito tempo, com alguma qualidade de vida. Quando
isso ndo acontecer, eu também acho que Deus deve lembrar que as pessoas ndo merecem
sofrer tanto com estas doencas. Nem com nenhumas! (...) E acreditando que ele vai viver

ainda muito tempo. (...) Eu espero manter-me assim mentalmente saudavel, porque ainda
consigo.” (C1)

“(...) quero acreditar que vamos conseguir ultrapassar isto. Ja passamos muito na nossa vida
e vamos conseguir também! Quero e tenho de acreditar nisso!” (C3)

Medo

O medo é um sentimento presente em diversas situagdes, nomeadamente quando
se desconhece 0 que pode acontecer. Os cuidadores familiares referem ter medo perante
a sensacao de ameaca da saude e vida do seu familiar e da consciencializacdo da
possibilidade de perda, mas referem também, medo de ndo conseguir desempenhar o seu
papel de cuidador, de acordo com as necessidades dele emergentes, nomeadamente no
que se refere aos cuidados de indole instrumental e especificos a Ol. Pois sdo cuidados
singulares, que exigem nao sé destreza manual, mas também conhecimento para os ir
ajustando as necessidades diarias e a evolugao da situacao.

“Eu tenho medo néo é por mim, é por ele! (...) Mas eu penso muito, numa situagdo dessas

de abrir uma «feridinha». O que € que eu fago? (...) Os meus receios vao mais além do tempo,
OU seja, por vezes, eu penso se a pele comecgar a ulcerar como € que eu vou tratar?” (C1)

“Quando o meu marido ainda estava internado vinha angustiada a pensar como seria quando
viesse para casa, se seriamos capazes de tratar daquilo, limpar, trocar placas e sacos.
Inicialmente sentia-me angustiada e tinha medo ao mesmo tempo. Medo do erro. (...) Toda a
zona a volta da ostomia tem de ser muito limpa, bem lavada, hidratada, tenho medo nao saber
fazer bem ou mesmo de ele ndo saber. (...) depois da alta, ha minima coisa ficamos com
medo, ndo sabemos se € mesmo assim? Nao sabemos se é normal ou ndo? E depois l1a
temos de ir & enfermeira do posto médico.” (C3)
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2.2.1.4 Alteracoes das dinamicas sociais

Quando se vivencia um processo de doenga, com impacto no grau de dependéncia da
pessoa, mas também, com impacto na imagem corporal, tanto a pessoa com OIl, como 0 seu
cuidador familiar descrevem sentir dificuldade em manter a mesma dinamica familiar e social
gue antes, refletindo-se isso em diversos campos da vida, nomeadamente da vida social.

“Social € 6bvio que interferiu porque eu tinha algumas atividades, nomeadamente pertencia
a uma confraria que é a «confraria sabores da Abobora» (...). Portanto abdiquei de tudo para
dispor de mais tempo para o meu marido. (...) obviamente a nossa vida mudou muito. Passou
a ser uma vida mais limitada, porque estavamos habituados a passear; sair principalmente

de manha e irmos tomar o pequeno-almogo fora; passear; irmos passar férias. Eu por mim
faria a minha vida como sempre fiz.” (C1)

2.3 Impacto do Programa de Intervengao

Este estudo tem o intuito de compreender como o programa de intervencao “Promocao
do Autocuidado da Pessoa com Ostomia” implementado no servigo de cirurgia do CHBV é
eficaz a ajudar as pessoas a lidaram com a situagao de ter um familiar com uma Ol e aprender
a cuidar dele e da sua ostomia. Neste contexto, nesta dimensédo, emergiram as categorias
conhecimentos adquiridos, apoio do enfermeiro e propostas de melhoria.

2.3.1 Conhecimentos adquiridos

No ambito do programa de intervencao “Promocao do Autocuidado da Pessoa com
Ostomia” € pretendido que sejam adquiridos conhecimentos, através do processo de ensino-
aprendizagem, e que sao fundamentais ao cuidador para desempenhar o seu papel de forma
mais segura, tranquila e com confianga. Neste ambito os cuidadores referem a pertinéncia do
programa relativamente as necessidades que posteriormente vivenciam e 0 apoio que o
mesmo lhe proporciona. Contudo, referem ainda sentir que deveria haver mais tempo de
preparagao neste programa para assumir em pleno o seu papel de cuidador.

“Como todos os dias tinham que mudar o saquinho eu ja o fazia. Quando era para mudar a
placa também ja o fazia 14, de maneira que nesse aspeto eu nao senti muita dificuldade. Fago-
0 naturalmente. (...) Ajudou muito e foram muito, muito importantes, caso contrario nao
saberia como lidar com esta situacao. Ja lidei com muitas, mas nunca com uma situacao

como esta, com uma ostomia e o que me foi passado no hospital e ensinado e muito bem e
com muito carinho foi muito positivo, ajudou-me e continua a ajudar-me bastante.” (C1)

“Se ndo fossem os ensinos nao sabia, ndo é7? Tratar disso. Penso que séo bons os ensinos
e que ensinam bem. Quando a levei para casa ja conseguia fazer tudo sozinha.” (C2)

“Se nao tivessem sido os ensinos eu ndo conseguiria ajudar em casa o meu marido. E foram
varias as tentativas para me ensinar, porque para a colocagao da placa, a zona da ostomia
tem de ficar bem limpa. Bem seca e sem dobras. Era tudo novo! (...) Suficiente nao foi, porque
as situacoes vao acontecendo e depois € no dia-a-dia que vamos gerindo os problemas que
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vao surgindo. Mas deviam dar mais tempo para que a pessoa com ostomia se sentisse
devidamente preparada para regressar a casa € com mais informagao.” (C3)

2.3.2 Apoio do enfermeiro

Relativamente ao apoio do enfermeiro no processo de transicao para o papel de
cuidador, os cuidadores familiares admitem que o trabalho desenvolvido pelos enfermeiros na
sua preparacao para assumir este papel é fundamental, pois reconhecem que este é o
profissional que possui competéncias nesta drea. Mas, é também aos enfermeiros que
recorrem quando sentem duvidas ou necessitam de algum apoio, considerando este apoio

“excecional”.

“O trabalho de enfermagem para mim é muito importante. Cada um com o seu!” (C1)

“Quando vemos alguma coisa que nao é tdo normal temos ido ao posto médico e falado com
a enfermeira que conhecemos e ela vai nos ajudando. (...) JA me aconteceu colocar mal a
placa e trilhar um pouco o estoma sangrar e ndo me aperceber que foi de trilhar o estoma,
entende? Foi a enfermeira do posto médico... Olhe tem sido excecional o apoio da
enfermeira.” (C3)

2.3.3 Propostas de melhoria do programa de intervencao

Como proposito deste trabalho, os cuidadores familiares foram solicitados a dar
contributos, no sentido de apresentarem sugestées de melhoria do programa “Promocao do
Autocuidado da Pessoa com Ostomia”, pois pretende-se que este seja mais eficaz e que
possa ir ao encontro das suas necessidades. Emergiram, assim, aspetos que se relacionam
com as dificuldades, ndo s6 de apropriagéo de todo o conhecimento que é fornecido durante
0 programa de intervengado, mas também do desenvolvimento de destreza manual que Ihe
permite prestar os cuidados ao estoma de forma adequada. Esta dificuldade e seu entender
relaciona-se com a duragdo do programa, pois quando participam no mesmo estéo,
simultaneamente, preocupados com a situagdo de saude do seu familiar, o que nao lhes
permite estar “disponivel” para apreender tudo e no futuro poder ajustar os cuidados a
situacéo.

“(...) nés em casa vamos fazendo e vamos olhando e sim de facto estd tudo conforme
disseram que iria estar e eu procuro estar atenta, se ha alguma alteragéo ou se ndo ha. Mas,

deveria ter sido de facto explicado que se, eventualmente, acontecer isto, deve recorrer... Eu
faria isso se me acontecesse.” (C1)

“(...) o hospital podia explicar ou demonstrar outros tipos de sacos, porque fiquei a descobrir
pelos fornecedores que estamos a usar um tamanho muito grande e é por isso que havia
fugas.” (C2)

“E que ndo estamos preparados para estas doencas, e também n&o temos tempo para nos
adaptarmos. E é muita informacdo para tdo pouco tempo: € comida, a roupa, o material,
placas, sacos... E corta-se assim e tem d se colar assim e a m&o treme porque ndo sei se
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vou estragar uma placa e jad comego a ver mal. Até parece que voltei aos tempos dos trabalhos
manuais...é muita coisa!” (C3)
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3. Discussao de resultados

Perante uma situagdo que condiciona a saude e a independéncia de uma pessoa,
nomeadamente, o ser submetido a uma Ol, pode de uma forma transitoria, ou definitiva levar
a necessitar de ajuda no seu autocuidado. Neste ambito, os cuidadores familiares
desempenham aqui um papel fundamental neste apoio, sendo importante dota-los com
conhecimentos especificos e ajuda-los a desenvolver competéncias para cuidarem melhor
dos seus familiares dependentes (Campos et al., 2008; Figueiredo, 2007; H. Pereira, 2013; I.
Pereira & Silva, 2012).

Os enfermeiros sé@o os profissionais de saude que, no desempenho das suas fungdes,
estao preparados, na area da educacao para a saude, para transmitirem conhecimentos e
treinarem os cuidadores familiares, para dar continuidade no domicilio os cuidados
necessarios ao familiar dependente. Esta preparacao torna-se imprescindivel, porque Ihes
possibilita uma melhor percecao de toda a situagéo, mas também, do seu papel de cuidador
e da sua pertinéncia. Neste contexto, os enfermeiros devem compreender a complexidade da
educacao para a saude, aos cuidadores, e conhecer devidamente os seus recursos, por forma
a capacita-los no seu papel (Marques & Simdes, 2015; Melo et al., 2014a; Pinto et al., 2017).
Surgem, assim, os programas de intervencdo que se constituem uma estratégia que
possibilita aos enfermeiros, de uma forma sistematizada e eficaz, capacitar os cuidadores
familiares (Honea et al., 2008; Melo et al., 2016).

Considerando tudo isto, pretendemos com este estudo responder a questdo: Qual o
impacto de um programa de capacitacdo do cuidador familiar da pessoa com OI? Assim,
definimos como objetivos: avaliar o impacto de um programa de capacitacdo do cuidador
familiar da pessoa com Ol; compreender a importancia do programa de intervencdo na
capacitacdo do cuidador familiar para apoiar no processo de transicdo para o papel de
cuidador e para o desempenho das atividades inerentes a esse papel.

Neste capitulo sera feita a discussao dos resultados, separadamente de acordo com
o tipo dos resultados (dados quantitativos e dados qualitativos). Assim, no sub ponto 3.1 serdo
discutidos os resultados quantitativos, referentes a caraterizagdo sociodemografica da
amostra, a carateriza¢do socio clinica da pessoa sujeita a Ol. No sub ponto 3.2 sera feita a
discussao do impacto do programa de intervengao (competéncias do cuidador familiar para o
cuidado auténomo a ferida cirurgica da pessoa com Ol, antes e ap6s o programa de
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intervencao). No subponto 3.3 seréo discutidos os resultados emergentes das narrativas dos

cuidadores familiares, nas entrevistas de follow-up, sobre 0 mesmo programa.

3.1. Caraterizagdo Demografica e Socio-Clinica de Cuidadores e Pessoa com Ol

No que diz respeito as carateristicas sociodemograficas da amostra do nosso estudo,
estas sdo convergentes com os resultados dos outros estudos de Barnes et al. (2014),
Carneiro et al. (2012), Figueiredo (2007), Melo et al (2016), OECD (2017), Pego e Nunes
(2013).

Maioritariamente dos cuidadores tem uma relagdo familiar com a pessoa cuidada e
com vinculo direto (conjugues ou filhos; n=14; 66.7%), sendo a familia considerada essencial
fonte de cuidados as pessoas com necessidades de cuidados.

Relativamente a partilha da habitagdo a maioria vive com a pessoa dependente (n=
14; 66,67%), ha, também, um predominio de cuidadores do sexo feminino (n= 17; 80.95%),
com idade média de 50.24 anos.

Da nossa amostra, 13 sujeitos participantes (61.1%) referiram ter apoio familiar, o que
vem revelar a importancia do suporte dado pela familia, facto destacado por diversos autores
(Melo et al., 2016; Petronilho, 2007; Sarmento et al., 2010; Sequeira, 2010), que realcam este
apoio como importante, no desempenho das fun¢des de cuidador. Este papel é exigente e
implica um processo de prestacao de cuidados complexo, surgindo dificuldades, bem como,
necessidades especificas, de acordo com o contexto, e € no seio familiar que este apoio é

procurado, sendo envolvidos outros elementos neste processo.

3.2. Impacto do Programa de Intervencgéao

No que concerne aos dados resultantes da comparagao das diferengas nas médias
para o nivel de conhecimentos, no antes e apds os ensinos efetuados no ambito do programa
de intervencgao, verificou-se que as diferencas entre os dois momentos de avaliacdo sao
significativas (t=-21.4; p=0.000) e que a média global é negativa (média de -6,0, com desvio
padréo de 1.3), significando isto que o conhecimento depois foi superior ao de antes. Estes
dados vem corroborar estudos como os de Marques e Simodes (2015), Melo et al. (2016),
Petronilho (2007) e Sequeira (2010) pois que quando se envolvem os cuidadores num
processo de capacitacao, através do instruir, ensinar e treinar, permite-lhes que desenvolvam
novas habilidades e conhecimentos que os dotam para satisfazer as necessidades da pessoa
dependente.
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3.3. Follow Up do Impacto do Programa de Intervencao

Tal como referido na metodologia, foi efetuado o follow up do impacto do programa de intervencao aos cuidadores familiares, um més apés
a alta hospitalar da pessoa sujeita e Ol. Na analise de resultados emergiram diversas categorias, que se apresentam aqui sistematizadas, na
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Figura 9, para melhor compreenséo da discussao dos resultados.
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Figura 9 — Sistematizacdo das dimensodes e respetivas categorias e subcategorias
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Na dimensao Vivéncias dos cuidadores direcionamos o foco de analise para as
dificuldades e sentimentos vivenciados pelos cuidadores familiares, no exercicio do seu papel,

bem como, para as alteragdes das dinamicas familiar e social.

A transicdo e a adaptacao ao papel de cuidador de uma pessoa com Ol é exigente e
complexo, pois requer ndo sé a confrontagdo com a necessidade de prestar cuidados
especificos ao estoma, para 0s quais sao necessarias competéncias técnicas e
conhecimentos, mas também, a gestao dos efeitos visuais e olfativos que estes cuidados
acarretam, tal como, se observaram nos estudos de Cetolin et al. (2013), Meleis (2010),
Miranda e Carvalho (2013), F. Morais et al. (2018) e Palma et al. (2012). Varias foram as
dificuldades apontadas pelos cuidadores, nomeadamente, as associadas ao cuidado direto,
como por exemplo a técnica utilizada no cuidado a Ol da pessoa cuidada, a mobilizagcdo de
conhecimentos necessarios na identificagdo e atuagao sobre possiveis complicagdes, o lidar
com o odor, entre outras. Foram, ainda, referidas dificuldades do foro econémico, pois os
dispositivos médicos utilizados tem custos implicados, 0 que se torna numa sobrecarga sobre
o orgcamento de muitas familias, sendo congruente com os dados de F. Morais et al. (2018) e
Palma et al. (2012).

Relativamente aos sentimentos vivenciados, os cuidadores familiares referiram ter sido
confrontados com emogdes com as quais tiveram de saber lidar, 0 que nem sempre foi uma
tarefa facil de concretizar. Estes dados sdo coerentes com os emergentes nos estudos de
Melo et al. (2016), G. Pereira (2012), H. Pereira (2013) e Petronilho (2007) que afirmam que
os cuidadores deparam com situagcées com elevada carga psicolégica e emocional, para a
qual ndo estavam preparados.

No nosso estudo, sentimentos como impoténcia, tristeza, medo e revolta, sdo
mencionados pelos cuidadores familiares, por sentirem davidas em relacao a sua capacidade
de resposta ndo sé as necessidades da pessoa com OIl, mas também aos cuidados
especificos ao estoma, que exigem além da destreza manual, também conhecimentos que
possam ser transpostos para cada momento em que a situagdo se possa alterar. Estes
resultados sao congruentes com os apontados por Melo et al. (2016), H. Pereira (2013) e .
Pereira e Silva (2012) nos seus trabalhos.

Foram, ainda, referidos pelos cuidadores familiares sentimentos de aceitagéo e
expetativas de um futuro melhor, perante a situacdo da pessoa de quem cuidam,
nomeadamente no que se refere a imagem corporal e consequente autoestima, que alguns
conjugaram com a fé e a forga necessarias para nao demonstrar ao familiar dependente a sua
tristeza. Esta tristeza manifestada pode ser indicio de sobrecarga emocional, frustragéo e
stress, também referenciados por Meleis (2010) e G. Pereira (2012).
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Para além destes sentimentos vivenciados pelos cuidadores familiares, os mesmos
apontaram a necessidade/dificuldade que tiveram para lidar com os sentimentos da pessoa

cuidada, o que para eles foi manifestamente uma sobrecarga emocional.

Enquanto experiéncia absorvente, os cuidadores familiares referiram que tiveram de
abdicar de diversos aspetos importantes no seu dia-a-dia, implicado um impacto tanto na
saude e bem-estar, bem como, consequéncias na vida social e familiar. Todo este processo
exigiu uma adaptagao a nova condicao de cuidador, saber prestar cuidados, ter de superar
dificuldades e integrar o exercicio do papel no quotidiano de vida, o que conduziu a uma
sobrecarga fisica, mental e social, gerando em certos momentos alguma tensdo nesta
relagéo, bem como, situagdes de isolamento. Alguns estudos como de Meleis (2010), Melo et
al. (2014a, 2016), H. Pereira (2013) e |. Pereira e Silva (2012) fazem referéncia a estes
aspetos, sendo os seus resultados congruentes com os nossos. Apesar desta exigéncia de
adaptacao ao papel de cuidador, os cuidadores familiares mencionaram que, apesar de ser
um papel exigente, complexo e desgastante, também, os ajudou no fortalecimento de lagos
afetivos.

Relativamente a dimensao Impacto Programa de Intervengao procuramos perceber
quais os conhecimentos adquiridos, qual o apoio que os enfermeiros prestaram no ambito do
programa de intervencao “Promocéao do Autocuidado da Pessoa com Ostomia”, mas também,
possiveis propostas de melhoria deste programa.

Foi unanime entre os cuidadores familiares que os conhecimentos transmitidos, através
do programa de intervencao “Promog¢ao do Autocuidado da Pessoa com Ostomia”, foram algo
positivo e fundamentais para saberem cuidar do seu familiar, especialmente os cuidados a
Ol, o que Ihes permitiu uma maior autonomia, confianga e seguranca, resultados congruentes

com estes foram apresentados por Melo et al. (2016).

Os cuidadores familiares reconheceram, igualmente, a importdncia do apoio do
enfermeiro, enquanto profissional com competéncias na area e que os ajudou em todo este
processo de adaptacao ao papel de cuidador, desde o contexto de internamento aos cuidados
de saude primarios, demostraram, assim, sentir confianga nestes profissionais. Estes dados
sao congruentes com os estudos de Cetolin et al. (2013), Marques e Simdes (2015), Meleis
(2010) e Melo et al. (20142, 2016) que apontaram o enfermeiro como o profissional de saude
que reune as carateristicas e as competéncias necessarias para, através de um suporte
ensino-aprendizagem, mas também, emocional, ajudar a pessoa no processo de transigcao

para o desempenho de fungbes de cuidador.

No que se refere ao tempo de duragdo do programa de intervencao, alguns cuidadores

consideraram que o tempo despendido na transmissao destes conhecimentos, no contexto



66

do programa implementado, ndo foi suficiente para apreenderem toda a informacéo, nem para
desenvolverem a destreza manual necessaria para prepararem e aplicarem o material
especifico para cuidar da Ol. Referiram que emergiram muitas duvidas no quotidiano e em
algumas situagbes sentiram necessidade de recorrer aos servicos de saude, ou para
esclarecer essas duvidas ou para resolver algumas complicagdes que surgiram.
Relativamente a este aspeto ndo encontramos estudos que pudessem corroborar, ou nao 0s

nossos achados.

Quanto ao conhecimento do tipo de dispositivos médicos a utilizar em caso de Ol, os
cuidadores mencionaram ainda que, sé depois da alta é que se aperceberam da diversidade
de oferta de dispositivos médicos na area da Ol e o que lhes foi dito e demostrado no contexto
do programa de intervengdo foi muito limitado, sendo este aspeto concordante com os
resultados do estudo de F. Morais et al. (2018).
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4. Conclusao

Fazendo uma analise final sobre os resultados obtidos e considerando a questdo de
investigacdo, bem como, os objetivos delineados para este trabalho de investigacao, iremos
apresentar um conjunto de conclusdes que emergiram da andlise e discussao de resultados.
Serao, do mesmo modo, expostas as principais limitacées do nosso estudo, tal como, as suas
implicacdes para a pratica profissional e para o desenvolvimento da enfermagem.

No nosso estudo a maioria dos cuidadores sdo do sexo feminino, com uma meédia de
idade de 54 anos, predominantemente tem uma relagdo familiar com a pessoa cuidada e

maioritariamente vivem na mesma habitacio.

Pelas narrativas dos cuidadores familiares, pudemos compreender que o exercicio do
papel de cuidador é exigente, complexo e dificil, com implicagées nas dindmicas familiares e
sociais, surgindo momentos de tensdo e sendo necessario saber gerir um conjunto de
emocgoes e sentimentos. Durante este processo de transicao o apoio, tanto de familiares,
como de profissionais de saude, é fundamental, para minimizar a sobrecarga emocional e
fisica e promover a confianca e a seguranca, por forma a prestarem mais e melhores cuidados
a pessoa cuidada. No caso especial de cuidar de uma pessoa com OlI, é necessario prestar
(entre outros) cuidados inerentes a sua situacao, bem como, ao estoma e a pele peri-estomal,
aumentado assim a complexidade dos mesmos. Deste modo, constatamos que é preciso, ndo
s6 transmitir conhecimentos especificos, como também ensinar, instruir e treinar habilidades
técnicas mas, sobretudo, dar tempo aos cuidadores para apropriarem o conhecimento e
desenvolverem as capacidades para cuidar da pessoa e do estoma, pois que alguns sé apos
a alta, quando confrontados com o seu isolamento e falta de apoio no momento,

compreenderam que as dificuldades se mantinham e tiveram que solicitar ajuda.

Relativamente ao programa de intervencao podemos concluir com 0 nosso estudo que,
o0 programa de intervencdo “Promocdo do Autocuidado da Pessoa com Ostomia” foi
considerado como uma estratégia eficaz na capacitagao dos cuidadores familiares da pessoa
com Ol. Tratou-se de um programa que envolveu um conjunto de intervengbes de natureza
psico-educativa, que providenciou informagbes essenciais a compreensdo do processo de
doenga da pessoa com Ol, possibilitou o treino de habilidades e, por isso, englobou um
conjunto de recursos e estratégias fundamentais ao processo de transi¢cdo para o papel de
cuidador. Verificou-se que com a sua implementagao os cuidadores demonstraram que o nivel
de conhecimento no final do programa era superior ao inicial, para as competéncias avaliadas.

Porém, foram apontadas algumas limitagbes, como o tempo ser pouco para uma melhor



68

apreensao dos conhecimentos transmitidos e desenvolvimento de competéncias e, ainda, a

informacao sobre os diferentes tipos de dispositivos médicos ser insuficiente.

Neste contexto, o enfermeiro foi reconhecido como o profissional que reune um
conjunto de carateristicas, mas também, competéncias necessérias para melhor conhecer e
identificar as necessidades do cuidador e da pessoa com ostomia, planificando de forma
sistematizada os cuidados.

ApGs analise dos nossos resultados, como sugestdo de melhoria do programa de
intervengdo, propomos uma melhor organizagdo do tempo dispensado para cada momento
de ensino-aprendizagem, integrado no programa de intervengéo em estudo, considerando a
hipétese de se aumentar esse tempo, pois entendemos que, com esta estratégia, os
conhecimentos transmitidos possam ter um melhor nivel de apropria¢cdo, minimizando, assim
as dificuldades sentidas no domicilio e possiveis complicagdes associadas a cuidados
inapropriados.

Outra sugestao de melhoria € dar a conhecer melhor os dispositivos médicos utilizados
no cuidado a Ol, ndo s6 no que se refere a diversidade e adequacgao ao tipo de estoma, como
também aos aspetos relacionados com o apoio social/sistema de salde a que podem recorrer
para garantir o fornecimento ajustado e atempado dos respetivos dispositivos. Propomos
ainda que, apés a alta hospitalar haja um acompanhamento, por parte do enfermeiro, que
pode ser o Enfermeiro de Familia, ou o Enfermeiro do Servico de Cirurgia ou de consulta
externa, dos cuidadores familiares e das pessoas com Ol, nomeadamente, no ambito da
consulta de estomaterapia, ou mesmo em contexto domiciliario, ajudando a complementar os
ensinos efetuados em contexto de internamento hospitalar e promovendo uma transigcdo mais
saudavel, ndo sé para o papel de cuidador como para a situacao de ser detentor de Ol,
sobretudo nos casos em que se perspetiva que a mesma seja definitiva.

Limitacoes do estudo

Com a conclusao do nosso estudo, importa fazermos referéncia a algumas
dificuldades sentidas ao longo da sua concretizagéo, e que de certo modo séo evidentes nos
resultados obtidos.

A principal limitagdo foi o tamanho da amostra porque, por um lado, ficdmos limitados
aos casos que foram surgindo durante o periodo de colheita de dados previsto e, por outro
lado, foi a baixa disponibilidade dos participantes para a realizagéo da entrevista follow up um
més apds a alta hospitalar. Estes aspetos podem ter levado ao enviesamento dos resultados,

no que se refere a andlise estatistica dos mesmos.
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No que diz respeito aos dados obtidos por questionario, para avaliacao do impacto do
programa de intervencao, pode ter havido, também, enviesamento dos resultados, porque néo
existiam critérios de avaliagdo rigorosos previamente definidos, no ambito do programa de
intervencao em estudo, isto é, critérios que indicassem que para atingir um determinado nivel
de conhecimento era necessario atingir determinados objetivos. Deste modo, a avaliagao ficou
sob a responsabilidade do enfermeiro do servico que, em cada situacao, fez a avaliagao pré
e poés programa de intervengao, podendo assim ter existido diferengcas na mesma.

Relativamente as entrevistas, as limitagdes que apontamos prendem-se sobretudo com
a disponibilidade de, apenas trés cuidadores se ter mostrado recetivos para a realizagao das
mesmas o que, de algum modo, nos impediu de recolher mais dados sobre vivéncias mais
diversas, logo nos condicionou a um numero reduzido de vivéncias que podem nao ser, de
todo as mais significativas para os cuidadores familiares da pessoa com OIl. Contudo néao
podemos afirmar que a “riqueza” das vivéncias destes cuidadores nado foi importante para o
conhecimento das suas dificuldades e para a importancia que os mesmos atribuiram ao
programa de intervencgao.

Identificamos nas entrevistas aspetos importantes para a melhoria do programa de
intervencdo, nomeadamente o tipo de conhecimentos, o tempo necessario para o cuidador
apropriar o conhecimento e também para treinar, sob a supervisao do enfermeiro, a prestacéao

de cuidados ao estoma.
Implicacoes do estudo

Este estudo revela as dificuldades e as necessidades vivenciadas neste processo de
transicéo para o papel de cuidador, o que remete para uma melhor preparagao prévia deste
processo. Assim, e antevendo a operacionalizacao de intervencdes efetivas, é fundamental o
investimento em programas de intervengcdo para a capacitacdo do cuidador familiar e
sobretudo realizar sistematicamente a avaliagdo do seu impacto no cuidador e nos cuidados
que possa vir a prestar ao seu familiar dependente, nomeadamente direcionados na area da
pessoa com Ol, permitindo a capacitacao do cuidador para prestar os cuidados ajustados a
cada situagao.

O conhecimento cada vez mais aprofundado que se vai tendo na area do cuidador da
pessoa com Ol reflete-se na alteracdo dos programas e na maior eficacia dos mesmos.
Entendemos ser importante o desenvolvimento de mais estudos de avaliagbes destas
intervengdes, de forma a compreender quais, efetivamente atingem os objetivos delineados,
ou seja, provem nos cuidadores conhecimentos e habilidades necessarios para manter a
integridade fisica e emocional, por um lado para o seu bem-estar e, por outro lado, para a
melhoria da qualidade de cuidados prestados a pessoa cuidada. Estes estudos podem ainda
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constitui-se como promotores de desenvolvimento de ferramentas facilitadoras da
aprendizagem/capacitagéo dos cuidadores familiares, minimizando assim o impacto negativo
que estas situacdes de dependéncia, temporaria ou definitiva, possam causar nas dinamicas

familiares.

Estes estudos podem ainda, ser relevantes para levarem os profissionais a refletirem na
sua pratica diaria sobre a adequacao da educacgéao para a saude, com o propdsito de envolver
os cuidadores para que, de forma autbnoma e segura, possam constituir-se como uma mais-
valia no processo de cuidar e consequentemente melhorar a sua qualidade de vida, a
qualidade de vida da pessoa dependente e minorar os custos atribuidos a todo o processo de
saude/doenca.

Em jeito de conclusao, consideramos que os objetivos do nosso estudo foram, de uma
forma global, alcangados, através do cumprimento rigoroso do processo metodoldgico
definido, tendo sido dada resposta a questao de investigacdo norteadora do estudo.
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Anexo | — Parecer da Comissio Etica do CHBV — Unidade Aveiro

CENTRO HOSPITALAR DO BAIXO VOUGA, E.P.E. | AVEIRO
Conselho de Administragao

Avenida Artur Ravara - 3814-501 AVEIRO
Tel. 234 378 300 - Fax 234 378 395

Matricula na Conservatéria do Registo Comercial
de Aveiro
Capital Social 40.284.651 € Pessoa Coletiva n® 510 123 210

Ex.ma Senhora
Enf.2 Patricia Pereira Morais

‘ Serv. Cirurgia

[

l

|S Ref.? S/ Comunicacdo de N/ Ref.® Aveiro,

‘ S48 o2 /07/2014

ASSUNTO: Resposta a V/ solicitagdo de projeto de investigagdo

Em resposta ao V/ pedido, subordinado ao titulo “ Capacitacao do Cuidador Informal para o cuidado a pessoa
com ostomia intestinal” a ser efetuado no Servigo de Cirurgia Geral, integrado no dmbito de um mestrado em
enfermagem médico-cirurgica, vimos, pelo presente informar que de acordo com o parecer favoravel da

Comissao Etica do CHBV, EPE, autorizamos o pedido formulado.

Com os melhores cumprimentos,

Na resposia indicar 0 numero e as reterencias deste gocumento. Em cada oticio tralar so de um assunto

DD

cHBY - 247
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Apéndice | - Consentimento Informado

Caro senhor(a)

No ambito do 4° Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirdrgica, da Escola Superior
de Saude do Instituto Politécnico de Viseu, estou a realizar um estudo com o tema
Capacitagdo do cuidador informal para o cuidado a pessoa com ostomia intestinal. O objetivo
principal deste estudo é capacitar o cuidador informal para o cuidado a pessoa com ostomia
intestinal, no que se refere aos cuidados especificos a ostomia. Neste sentido, solicito a sua

colaboracao para a participacao do presente estudo.

Asseguram-me que todos o0s processos que me dizem respeito serdo guardados de forma
confidencial e an6nima e que nenhuma informacao sera publicada ou comunicada, incluindo
a minha identidade pessoal sem a minha permissao.

Assim:

e Declaro que todos os procedimentos relativos a investigagdo em curso foram claros e
responderam de forma satisfatéria a todas as minhas questdes.

e Compreendo que tenho o direito de colocar, agora e no desenvolvimento do estudo,
qualquer questao sobre o estudo e os métodos a utilizar.

e Percebo as condicbes e procedimentos, vantagens e riscos em participar neste
estudo.

e Asseguraram-me que 0Ss processos que dizem respeito ao estudo serdo guardados de
forma confidencial e que nenhuma informagdo sera publicada ou comunicada,
colocando em causa a minha privacidade e identidade.

e Permito que possam utilizar recursos de gravagao audio para a entrevista.

e Permito que recolham o meu contacto telefénico e que seja contactado pelo mesmo
para fins do presente estudo.

e Compreendo que sou livre de abandonar o estudo a qualquer momento?.

Depois de devidamente informado(a) autorizo a participacao neste estudo.
Data: / /
Assinatura do

Participante

Nome do entrevistador:

Assinatura

3 Este estudo respeitara todas as normas éticas constantes da declaragao de Helsinquia da Associacdo Médica
Mundial disponivel em: http://jama.jamanetwork.com/article.aspx?articleid=1760318
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Apéndice Il — Questionario para a avaliacao das competéncias para o Cuidado a ferida

cirurgica da pessoa com ostomia intestinal

1.

Cod. Ident.

Data da colheita de dados: [

QUESTIONARIO PARA A AVALIACAO DAS COMPETENCIAS PARA O CUIDADO A
FERIDA CIRURGICA DA PESSOA COM OSTOMIA INTESTINAL

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DA PESSOA COM OSTOMIA

Data de internamento: I

Diagnéstico:

Cirurgia: Programada Nao Programada

Ostomia Intestinal: Colostomia |:| Ileostomia |:|

Data do 1° Ensino: I/ Data iiltimo Ensino: [/

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DO CUIDADOR INFORMAL

Idade: Sexo: Masculino D Feminino |:| Contacto(s)

Telefdnico(s):

Relacdo com o familiar dependente

Conjugue / Companheiro D
Filho(a)

Pai / Mae
Avb / Avo
Irmé&o / Irma

Genro / Nora

OO0

Outro Qual:
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Escolaridade completa

Nao frequentou o sistema de ensino formal

12 ciclo do ensino basico (até 4 anos de escolaridade)
29 ciclo de ensino basico (5 a 6 anos de escolaridade)
3¢ ciclo do ensino basico (7 a 9 anos de escolaridade)
Curso de especializacao tecnoldgica

Ensino secundario (10 a 12 anos de escolaridade)

OO OO0 OO

Ensino Superior

Curso:

Profissao: Horario de trabalho:

Estado Civil:
Solteiro(a)
Casado(a)

Divorciado(a)

L
L
Viavo(a) I:l
L
Uni&o de Facto |:|

Agreqado familiar:
Vive Sozinho(a)[l Vive com Familia|:| (especificar): Outros |:|

(especificar):

Tem algum apoio? (familia, vizinhos, instituicao)

Nao |:| Sim |:| Se sim, qual?

Tem outros dependentes a cargo?

NéoD Sim[l Se sim, quantos?

Ea primeira vez que presta cuidados a alguém dependente?

Nao D Sim |:| Se ja prestou, a quem anteriormente?




Distancia entre si e a pessoa a quem presta cuidados

Vivem na mesma casa

Vivem em casas diferentes, mas no mesmo edificio
A uma distancia passivel de ir a pé

Até 10 minutos de carro / autocarro ou comboio
Até 30 minutos de carro / autocarro ou comboio
Até 1 hora de carro / autocarro ou comboio

A mais de 1 hora de carro / autocarro ou comboio

NNy
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3. AVALIACAO DAS COMPETENCIAS DO CUIDADOR INFORMAL PARA O CUIDADO AUTONOMO A FERIDA CIRURGICA DA PESSOA COM
OSTOMIA INTESTINAL

Nivel de Desempenho
Indicadores
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
1 Reconhecer a existéncia de ferida cirurgica: ostomia intestinal
2 Evidencia conhecimento sobre o conceito de ostomia intestinal
3 Toma contacto visual com a ferida cirdrgica: ostomia intestinal
4 Demonstra conhecimento sobre avaliagdo da ferida cirdrgica: ostomia intestinal
5 Demonstra conhecimento sobre vigilancia da eliminagdo intestinal
6 Demonstra conhecimento sobre cuidado de higiene especifica ostomia intestinal
7 Demonstra conhecimento sobre cuidado de higiene geral
8 Demonstra conhecimento sobre o material para substituicdo de dispositivo de ostomia intestinal
9 Demonstra conhecimento sobre os cuidados com o dispositivo de ostomia intestinal
10 | Demonstra conhecimento sobre os cuidados de substituicdo do dispositivo de ostomia intestinal
11 | Demonstra conhecimento sobre cuidados a pele peri ostomia intestinal
12 | Demonstra conhecimento sobre recorte da placa
13 | Demonstra conhecimento sobre alimentagdo
14 | Demonstra conhecimento sobre atividade fisica adaptada
15 | Demonstra conhecimento sobre vestir adaptado
16 | Demonstra conhecimento sobre despir adaptado
17 | Demonstra conhecimento sobre atividade profissional adaptada
18 | Desenvolve competéncia técnica para recorte de placa
19 | Desenvolve competéncia técnica para o cuidado substituigdo do dispositivo ostomia
20 | Demonstra conhecimento sobre questGes legais
21 | Demonstra conhecimento sobre suporte técnico
22 | Demonstra conhecimento sobre suporte social

Legenda: 0 —> N&o aplicavel.
1 - 2—> Muito Insuficiente (ndo demostra conhecimento/ ndo desenvolve competéncia).
3 - 4 —> Insuficiente (demostra pouco conhecimento/ desenvolve a competéncia de forma pouco satisfatoria).
5 — 6 —> Suficiente (demostra algum conhecimento/desenvolve competéncia de forma satisfatoria).
7 — 8 —> Bom (demostra conhecimento/competéncia bem desenvolvida).
9 — 10 —> Excelente (demostra conhecimento de forma excelente/competéncia excelentemente desenvolvida
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Apéndice lll - Guiao da Entrevista Semiestruturada

1. De que modo esta situagdo de saude do seu familiar o(a) afetou? Familiar, profissional,
social...

Como encara esta nova fase de vida do seu familiar?

Que emocodes sente em relacao ao cuidar do seu familiar com uma ostomia?

Quais sao as suas maiores dificuldades no cuidado do seu familiar com uma ostomia?
Na sua perspetiva o0 que acha que poderiamos fazer para o(a) ajudar melhor?

o oA w N

Em que medida os ensinos realizados durante o internamento possibilitaram prestar
melhores cuidados ao seu familiar?
7. Considera que o tempo despendido pelos enfermeiros para a realizagdo dos ensinos é

suficiente?



