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Palavras-chave

Resumo

Doenca de Alzheimer, Cuidador, Enfermagem de Familia (Decs 1)

Enquadramento: O presente relatério reporta-se ao estagio de
natureza profissional, no &mbito do 2° ano, 1° semestre do Curso de
Mestrado em Enfermagem de Saude Familiar, tendo sido desenvolvido
na Unidade de Saude Familiar Terras do Antud, no periodo de
setembro de 2019 a fevereiro de 2020. Integrado no estagio foi ainda
desenvolvido um estudo de investigacdo acerca das vivéncias dos
cuidadores informais da pessoa com Doenca de Alzheimer.

Objetivos: Pretendeu-se analisar, através de uma pratica critico-
reflexiva o percurso desenvolvido no contexto da prética clinica dos
cuidados de salde primarios na aquisicdo de competéncias
especializadas em enfermagem de saude familiar. O estudo de
investigacdo desenvolvido e intitulado “Vivéncias Significativas dos
Cuidadores Informais da Pessoa com Doenca de Alzheimer:
Intervengbes do Enfermeiro de Familia” teve como  objetivos:
Compreender as vivéncias significativas dos cuidadores da pessoa
com Doenca de Alzheimer; Identificar as intervencbes que os
enfermeiros de familia poderdo desenvolver no sentido de
proporcionar vivéncias positivas aos cuidadores e as familias da
pessoa com Doenca de Alzheimer; Apresentar contributos de melhoria
na atuagéo do Enfermeiro de Familia junto dos cuidadores e familias
da pessoa com Doenca de Alzheimer.

Métodos: Optou-se por um estudo qualitativo, descritivo e transversal.
Recorreu-se a técnica de narracdo de incidentes criticos (aqui
designada de vivéncias significativas), através da realizagdo de
entrevistas semi-estruturadas a 8 cuidadores informais. Foram
cumpridos todos os requisitos éticos para um estudo desta indole. Os
dados obtidos foram analisados recorrendo a técnica de analise de
contetdo, predominantemente indutiva, com auxilio do Software

WEBQDA.

Resultados: Os cuidadores sdo maioritariamente do género
masculino, com idades compreendidas entre os 46 e os 77 anos,
conjuges ou filhos da pessoa com DA, e todos coabitam com a pessoa
de quem cuidam. Experienciaram vivéncias relacionadas com
episodios significativos inerentes ao processo de cuidar, as redes de
apoio e a estruturacdo do futuro. Estas vivéncias sdo,
maioritariamente, influenciadas por dificuldades derivadas da falta de
conhecimentos, da sobrecarga relativa ao processo de cuidar e da falta
de apoios. As redes de apoio do cuidador também influenciam as suas
vivéncias, sendo que a rede familiar pode assumir, um papel facilitador
ou dificultador. Como grande apoio ao cuidador, surgem as redes de
apoio social. Por outro lado, o apoio dos profissionais do Centro de
Sadde, nomeadamente, o do Enfermeiro de Familia, ndo é
percecionado como significativo, cujas expectativas estdo
relacionadas com a prestacdo de cuidados segundo o modelo
biomédico. As preocupacdes relacionadas com o futuro da pessoa
cuidada também séo significativas para o cuidador, nomeadamente a
progressdo da doenca, sendo a institucionalizacdo referida como
Gltimo recurso. A incapacidade para cuidar também se apresenta como
uma preocupac¢do, manifestada por grande expectativa e esperanca
em medidas que poderdo ser implementadas para os apoiar no futuro.

Conclusao: O enfermeiro de familia, enquanto profissional de saude
mais proximo das familias, tem um papel fundamental na promocéo da
salude e bem-estar dos cuidadores e pessoas cuidadas. Contudo, o
desconhecimento deste aspeto, por parte dos cuidadores, levou a que
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este profissional ndo fosse considerado uma fonte de apoio relevante,
sendo fundamental uma mudanca de paradigma referente ao modelo
de cuidados prestados pelo enfermeiro de familia no domicilio a
pessoas com a Doenca de Alzheimer e seus cuidadores.
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Background: This report refers to the professional internship, within
the scope of the 2nd year, 1st semester of the Master's Degree Course
in Family Health Nursing that took place in Terras do Antud Family
Health Unit, from September 2019 to February 2020. As part of the
internship, a research study was also carried out on the experiences of
informal caregivers of people with Alzheimer's Disease.

Aims: It was intended to analyze, through a critical-reflexive practice,
the path developed in the context of the clinical practice of primary
health care in the acquisition of specialized skills in family health
nursing. Within the scope of this internship, the research study entitled
“Significant Experiences of Informal Caregivers of the Person with
Alzheimer's Disease: Interventions of the Family Nurse” was developed
with the objective of: Understand the significant experiences of the
caregivers of the person with Alzheimer's Disease; ldentify the
interventions that family nurses can develop in order to provide positive
experiences for caregivers and families of people with Alzheimer's
Disease; Present contributions to improve the performance of the
Family Nurse with the caregivers and families of the person with
Alzheimer's Disease.

Methods: We opted for a qualitative, descriptive and transversal study.
Critical incident narration technique (here referred to as significant
experiences) was used, through semi-structured interviews with 8
informal caregivers. All ethical requirements for a study of this nature
were met. The data obtained were analyzed using the content analysis
technique, predominantly inductive, with the help of the WEBQDA
Software.

Results: The caregivers are mostly male, aged between 46 and 77
years old, spouses or children of the person with AD, and all cohabit
with the person they care for. Their experiences are related to
significant episodes inherent to the care process, the support networks
and the structuring of the future. These experiences are mostly
influenced by difficulties arising from the lack of knowledge, the burden
related to the care process and the lack of support. Caregiver support
networks also influence their experiences, with the family network being
able to play a facilitating or hindering role and social support networks
as significant. On the other hand, the support of the professionals of
the Health Care Center, namely the Family Nurse, is not perceived as
significant, whose expectations are related to the provision of care
according to the biomedical model. The concerns related to the future
of the person being cared for, are also significant for the caregiver,
namely the progression of the disease, with institutionalization being
referred to as a last resort. The inability to care is also a concern,
manifested by great expectation and hope in measures that can be
implemented to support them in the future.

Conclusion: The family nurse, as the health professional closest to
the families, has a fundamental role in promoting the health and well-
being of caregivers and people cared for. However, the caregivers' lack
of knowledge about this aspect led this professional not to be
considered a relevant source of support, and a paradigm shift regarding
the model of care provided by the family nurse at home to people with
Alzheimer and his caregivers.
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INTRODUCAO

O presente relatorio insere-se no ambito do Estagio de Natureza Profissional realizado na
Unidade de Saude Familiar (USF) Terras do Antud, no periodo compreendido entre setembro de
2019 e fevereiro de 2020. Encontra-se integrado na unidade curricular Dissertacdo/Trabalho de
projeto/Estagio, do 2° ano, 1° semestre do curso de Mestrado em Enfermagem de Saude Familiar
da Universidade de Aveiro, em consoércio com a Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro e
com o Instituto Politécnico de Braganca e teve como finalidade o desenvolvimento de
competéncias comuns e especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria na
area de Especializagdo em Enfermagem de Saude Familiar (Escola Superior de Salde da
Universidade de Aveiro, 2019).

O Enfermeiro de Saude Familiar (ESF) tem hoje um papel relevante ho acompanhamento das
familias ao longo do ciclo vital. Considerando a familia como unidade de cuidados, o ESF deve
conceber a familia como uma unidade em transformacdo, sujeita a transicbes normativas e
situacionais proprias dos processos de desenvolvimento inerentes ao ciclo vital (Ordem dos
Enfermeiros, 2018). No Decreto-Lei n.° 118/2014, de 5 de Agosto de 2014, onde se estabelece
os principios e o enquadramento da atividade do enfermeiro de familia no &mbito das unidades
funcionais de prestagdo de cuidados de sadde primarios, assume-se que no ambito do exercicio
das suas fun¢des, este, promove a capacitacdo da familia, face as exigéncias e especificidades
do seu desenvolvimento, designadamente: desenvolvendo o processo de cuidados em
colaboracdo com a familia e estimulando a participagéo significativa dos seus membros em todas
as fases daquele processo; focalizando-se na familia como um todo e nos seus membros
individualmente e prestando cuidados nas diferentes fases da vida da familia; avaliando e
promovendo as intervencdes que se mostrem mais adequadas a promover e a facilitar as
mudancas no funcionamento familiar, de acordo com as decisdes estabelecidas no &mbito da
coordenacdo da equipa multiprofissional. Estas mudancas no funcionamento familiar, podem
expressar-se, por exemplo, a partir de uma situacéo de doenga, como por exemplo o diagnéstico

de Doenca de Alzheimer (DA) num dos seus membros.

A Organizacdo Mundial de Salde (OMS) (WHO, 2018) estima que em todo o mundo existam
47,5 milhdes de pessoas com deméncia, nimero que pode atingir os 75,6 milhdes em 2030 e
quase triplicar em 2050 para os 135,5 milhdes. A Doenca de Alzheimer assume, desta forma,
um lugar de destaque, representando cerca de 60 a 70% de todos os casos de deméncia (WHO,
2015).

Em Portugal, desconhece-se a existéncia, até a data, de um estudo epidemiolégico que retrate
a real situacao do problema, tendo como referéncia os dados da Alzheimer Europe que apontam

para cerca de 182 mil pessoas com deméncia no nosso pais (Alzheimer Europe, 2014).
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Por outro lado, no Relatério “Health at a Glance” publicado a 10 de novembro de 2017, sado
apresentados novos dados sobre a prevaléncia da deméncia, colocando Portugal como o 4° pais
com mais casos por cada mil habitantes. A média da OCDE é de 14,8 casos por cada mil
habitantes, sendo que para Portugal a estimativa é de 19,9. De acordo com este relatdrio, a
estimativa do niUmero de casos com deméncia para Portugal ascende a mais de 205 mil pessoas,

ndmero que subira para os 322 mil casos até 2037 (OECD, 2017) .

Pelas elevadas taxas de morbilidade e pelos niveis de dependéncia associados a esta doenca
também ha que considerar um exponencial aumento de encargos econémico-sociais (Loureiro,
2011). Segundo a OMS (2012), o custo global de cuidados na deméncia para a sociedade em
2010 foi de 604 bilibes de ddlares. Assim, se em 2010, haveria cerca de 35,6 milhdes de pessoas
com deméncia em todo o mundo e as projecdes sugerem para que este valor possa ascender a
135,5 milhdes em 2050, os custos globais estimados também aumentardo exponencialmente
(Santana et al., 2015).

Além disso, é essencial, ainda, ter consciéncia que envelhecer continua a ser um fenémeno muito
desigual, até numa mesma sociedade; estando uma das raz8es relacionada com o facto de todos
os intervenientes (individuos, familias, cuidadores e sociedade) continuarem a ndo estar
preparados para dar uma resposta efetiva no que diz respeito ao envelhecimento (Loureiro,
2011).

Em 2016, através do Despacho n.° 17/2016, de 20 de outubro, foi reconhecida a necessidade de
existir um quadro de referéncia que permitisse o desenho de politicas publicas na area das
deméncias, considerando as orienta¢cdes dos organismos internacionais, as melhores praticas
dos paises de referéncia e o Plano de Desenvolvimento da Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados.

Em 19/06/2018 foi publicada através do Despacho n.° 5988/2018, a Estratégia da Saude na Area
das Deméncias, que define os principios a que devem obedecer os cuidados a pessoas com
deméncia (Diario Da Republica, 2.2 Série — N.° 116 — 19 de Junho de 2018, n.d.). Considerou-
se prioritario neste documento a elaboracao de Planos Regionais da Saude para as Deméncias
gue se ajustassem as especificidades de cada Regido constituindo, no seu conjunto, um
verdadeiro Plano Nacional de Salde para as Deméncias. Nas estratégias até ao momento
emanadas pressupde-se que dada a dispersdo territorial dos pacientes, as barreiras
socioecondmicas e a natureza do nosso sistema de salde, bem como, a gestdo dos cuidados
na area das deméncias, estas se desenvolvam em Cuidados de Saude Primarios, reforcando o
papel da equipa de saude familiar no percurso das pessoas com DA, garantindo que a pessoa
e respetiva familia tenham, em cada momento, a resposta de que carecem (Diario Da Republica,
2.2 Série — N.° 116 — 19 de Junho de 2018, n.d.).

Neste documento, assume-se também que em articulagcdo com todas as intervencfes mais
especificamente dirigidas a pessoa com deméncia, havera que considerar aquelas mais focadas

no familiar/cuidador informal (0o aconselhamento, as sessfes psicoeducativas ou de suporte
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emocional, individual ou em grupo) ou dirigidas a familia no seu conjunto. A intervencéo
terapéutica aponta para o domicilio da pessoa com deméncia e a respetiva familia como o
contexto privilegiado de cuidados, no pressuposto de que as necessidades estejam cobertas,
destacando-se a intervencdo do enfermeiro de familia, que pela sua relacdo de proximidade
neste contexto, se encontra numa posigdo privilegiada para responder as necessidades da
pessoa com DA e familia (Diario Da Republica, 2.2 Série — N.° 116 — 19 de Junho de 2018,
n.d.).

Assim, e com a prevaléncia da doenca de Alzheimer a aumentar, e o grande ndmero de novos
casos identificados a cada ano, muitas novas familias iniciardo uma longa trajetéria de cuidar de
um parente com deméncia, tornando-se cuidadores informais (Cl) (Ducharme et al., 2011). Com
inimeras tarefas para realizar, frequentemente os Cls menosprezam as suas préprias
necessidades dando prioridade as necessidades da pessoa cuidada. Neste sentido o Cuidador

Informal também necessita ele proprio de ser cuidado.

Nesta perspetiva consideramos pertinente abordar a tematica das vivéncias dos cuidadores
informais da pessoa com DA, aprofundando conhecimentos, assim como, apresentando
contributos de melhoria de intervencédo na &rea da Enfermagem de Saude Familiar, no sentido

de melhorar a qualidade de vida destas pessoas e seus cuidadores.

O presente relatério de estdgio encontra-se estruturado em dois capitulos. No primeiro,
apresenta-se a analise e reflex&o critica do desenvolvimento de competéncias, onde inicialmente
sera descrita a contextualizacdo do estagio, procedendo-se a reflexdo sobre as competéncias
desenvolvidas durante o mesmo. No segundo capitulo apresenta-se o estudo empirico
desenvolvido em campo de estagio, incluindo a contextualizagdo do estudo e o enquadramento
tedrico, baseado na revisdo da literatura, permitindo justificar e sustentar a tematica central do
relatério. Nesse capitulo descreve-se o percurso metodoldgico onde sera apresentado o tipo de
estudo, os sujeitos participantes, a problematica e os objetivos do estudo, o instrumento e os
procedimentos de recolha de dados e suas consideragdes éticas, bem como, o procedimento na
analise de dados. E também, realizada a apresentacéo e a discuss&o dos resultados obtidos e a
respetiva conclusédo, onde constam as limitacdes do estudo e as implicacdes para a pratica
profissional. Este relatério termina, assim, com a sintese conclusiva do relatério onde é realizada
uma sintese do contetido descrito no relatdrio, se faz uma analise da concretizagdo dos objetivos

propostos e séo descritas algumas das limitages ou dificuldades encontradas.
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CAPITULO | - ANALISE E REFLEXAO CRITICA DO
DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS
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1. CONTEXTUALIZACAO

O presente relatdrio diz respeito ao Estagio de Natureza Profissional realizado na USF Terras do
Antud, no periodo compreendido entre setembro de 2019 e fevereiro de 2020 com a finalidade
do desenvolvimento de competéncias comuns e especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Comunitaria na area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Familiar (Ordem
dos Enfermeiros, 2018), tendo sido supervisionado pela Enfermeira Andreia Azevedo, Mestre em

Enfermagem de Salde Familiar, e orientado pela Professora Doutora Célia Freitas.

Esta unidade funcional de saude do concelho de Estarreja esta integrada no Agrupamento de

Centros de Saude do Baixo Vouga (ACeS), situado no distrito de Aveiro.

O Concelho de Estarreja, situado proximo da costa Atlantica e num espaco geogréfico
compreendido entre as cidades do Porto e Aveiro, é um dos 19 concelhos que constituem o
distrito de Aveiro. Com uma area total de 107 Km2, este concelho é parte integrante da Ria de
Aveiro, acidente geogréfico impar, com a qual todas as 5 freguesias que o compdem fazem
fronteira direta, Avanca, Beduido e Veiros, Canelas e Fermeld, Pardilh6 e Salreu. E limitado a
Norte por Ovar, a Poente pela Murtosa, a Nascente por Oliveira de Azeméis e Albergaria-a-Velha
e a Sul por Aveiro e Albergaria-a-Velha. De acordo com dados de 2018, este concelho abrange
uma populacéo residente de 35,608 habitantes (PORDATA, 2020). A cobertura assistencial em
Cuidados de Saude Primarios (CSP) é suprida pelas Unidades de Cuidados de Saude
Personalizados (UCSP) Estarreja |, composta por dois polos, com Sede em Beduido e a
extensdo de Veiros; USF Aguas do Gonde composta por dois polos, com sede em Avanca e
Extensdo em Pardilh6; USF Terras do Antud e pela Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC)
Nos (INE, 2012). A USF Terras do Antud foi constituida ao abrigo do Despacho Normativo n°
10/2007 e de acordo com o Decreto-Lei 298/2007 de 22 de agosto que estabelece o regime
juridico da organizag¢édo e do funcionamento das USF’s, tendo iniciado atividade em 30 de
dezembro de 2013. Esta tem 8472 utentes inscritos, cuja populacéo se encontra representada

pela seguinte piramide etaria (Figura 1):
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Figura 1 — Piramide Etéria (descrita em anos) de caracterizacdo da populacao inscrita na
USF Terras do Antud — dados relativos a outubro de 2020
(Fonte: SNS, 2020)

Um dos aspetos mais evidentes na piramide etaria da populagéo inscrita na USF Terras do Antud
(Figura 1) é a base retraida, refletindo a diminuigcdo dos grupos etarios mais jovens e o
alargamento do centro superior, e do topo, sendo 0 grupo mais numeroso o que compreende a
idade ativa, entre os 20 e os 69 anos. Apesar da pirdmide afunilar ligeiramente no topo, observa-
se uma consideravel representatividade dos utentes nas faixas etarias entre os 65 e os 84 anos,
dados corroborados pelo elevado indice de envelhecimento verificado no concelho e
apresentado pelo Instituto Nacional de Estatistica (INE) em 2018 como sendo de 167,5%,
comparativamente a 100,9 % em 2001 e ligeiramente acima da média nacional de 157,4% em
2018 (PORDATA, 2020). O indice de Dependéncia dos idosos correspondeu a 32,6% em 2018,
tendo vindo a aumentar, desde 2001 com 25,4%. Em 2018 verificou-se 0 nascimento de apenas
8 bebés por cada mil habitantes, nimero consideravelmente inferior aos 17,8 registados em 1981
(PORDATA, 2020).
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A USF Terras do Antua tem por misséo a prestacdo de cuidados de salde personalizados a
populacao inscrita, garantindo a acessibilidade, a globalidade, a qualidade e a continuidade dos
mesmos, colocando o cidaddo e a comunidade que serve no centro de toda a sua atividade e
incentivando a participagdo de todos, com vista a satisfagdo dos utentes e profissionais (SNS,
2020). Apresenta como Visdo, a prestagdo de cuidados de salude primarios de exceléncia,
adequados as caracteristicas das populacgoes, proxima das familias e dos cidadéos, sustentavel
e baseada na vontade empreendedora dos profissionais, com vista a qualidade e a satisfacdo
global dos utentes e profissionais (SNS, 2020). Orienta a sua atividade pelos valores de
conciliacdo, cooperacdo, respeito, solidariedade, autonomia, articulacdo, avaliacdo e gestdo
participativa (SNS, 2020). O seu compromisso assistencial inclui assegurar o preconizado no
artigo 5.° do Decreto-Lei n.° 73/2017 e no artigo 10° do Decreto-Lei 28/2008, e o previsto no
ambito dos Cuidados de Saude Primarios (CSP) na Portaria n.° 87/2015, quanto aos tempos
méaximos de resposta garantidos e na Lei n.° 15/2014, que define os Direitos de Acesso aos
Cuidados de Saude pelos utentes do Servigco Nacional de Saude (SNS). Além disso, visa ainda
assegurar o cumprimento dos servicos minimos estabelecidos no regulamento interno da
unidade funcional nas situa¢des previstas no n° 1 do artigo 24.° do Decreto-Lei n.° 73/2017 (USF
Terras do Antua, 2017).

A equipa da USF Terras do Antud é constituida por cinco médicos com especialidade em
medicina geral e familiar, cinco enfermeiros, dos quais dois s&o mestres em ESF e um encontra-
se em fase de finalizacdo do mestrado, e por quatro assistentes técnicos. Cada elemento dos
diferentes grupos profissionais pertence a uma equipa de saude nuclear, sendo atribuidos um
determinado nimero de familias a cada uma delas. As areas de intervencdo da USF baseiam-
se na sua carteira basica de servigos, que sao: vigilancia e promog¢édo da saude nas diversas
fases de vida; saude do recém-nascido, da crianga e do adolescente; saude da mulher
(nomeadamente saude reprodutiva e salde materna); vacinacao; saude do adulto e do idoso;
cuidados em situacao de doenca aguda; cuidados prolongados em situacdes de doenga crénica
e patologia multipla (nomeadamente consultas de vigilancia da diabetes mellitus e de hipertenséo
arterial); cuidados no domicilio; articulagéo e colaboragdo com outros servigos e especialidade.
A consulta aberta/intersubstituicdo destina-se ao atendimento de situa¢fes agudas (USF Terras
do Antud, 2017).

Considerando a legislagdo de suporte das USF’s e as competéncias do ESF, foram definidos

pela ESSUA, para a realizacdo deste estagio os seguintes objetivos:

e Cuidar a familia como uma unidade de cuidados;

e Prestar cuidados especificos nas diferentes fases do ciclo vital da familia ao nivel da

prevencao primaria, secundaria e terciaria;
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e Mobilizar os recursos da comunidade para a prestacéo de cuidados a familia capacitando

a mesma face as exigéncias e especificidades do seu desenvolvimento;

¢ Identificar precocemente os determinantes da saude com efeitos na saude familiar;

e Desenvolver em parceria com a familia processos de gestdo, promog¢do, manutencao e
recuperagdo da saulde familiar, identificando e mobilizando os recursos necessarios a

promog¢éao da sua autonomia;

e Realizar um estudo de investigacéo e elaborar o relatério de estagio (Escola Superior de
Saude da Universidade de Aveiro, 2019).

Para além das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista (Ordem dos Enfermeiros,
2019), salientam-se, também, o desenvolvimento neste estagio das seguintes competéncias
especificas da Especializacdo em Enfermagem Comunitaria na area da Enfermagem de Saude
Familiar contempladas no Regulamento n° 428/2018 (Ordem dos Enfermeiros, 2018) e que ao

longo do contexto de estagio foram possiveis concretizar:

e Desenvolver competéncias comuns do enfermeiro especialista nos varios dominios,
nomeadamente: na responsabilidade profissional, ética e legal; na melhoria continua da
qualidade; na gestdo dos cuidados e no desenvolvimento das aprendizagens

profissionais;

e Reconhecer a complexidade do sistema familiar, compreendendo as suas
especificidades e as suas propriedades de globalidade, equifinalidade e auto-

organizacgdo, que Ihe confere uma organizagéo estrutural especifica;

e Conceber a familia como uma unidade em transformacéo, que sofre transicdes
decorrentes dos seus processos desenvolvimentais, organizacionais, situacionais e de

saude/doenca inerentes ao seu ciclo vital;
e Desenvolver o processo de cuidados em colaboragdo com a familia, promovendo a sua
capacitacdo, a sua autonomia e estimulando a participacéo significativa em todas as

fases do mesmo;

e Realizar avaliacdo, qualquer que seja 0 contexto ou etapa do ciclo vital da prestacdo de

cuidados a familia nas dimensdes estrutura, desenvolvimento e funcionamento;

e Reconhecer situacdes de especial complexidade, formulando respostas adequadas aos

processos globais inerentes ao desenvolvimento familiar;
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e Realizar e avaliar intervencdes de modo a promover e a facilitar as mudancas no
funcionamento familiar (ESSUA, 2019; OE, 2018).
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2. REFLEXAO SOBRE O DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS

Neste capitulo sera descrito e analisado o percurso efetuado ao longo do Estagio de Natureza
Profissional, com o objetivo de fomentar a reflexo critica sobre a aquisigdo e o desenvolvimento
de competéncias, nomeadamente as competéncias comuns do Enfermeiro Especialista e as
competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria na area de
Enfermagem de Salde Familiar, propostas no Guia Orientador, e considerando o anexo Il do
Regulamento n® 428/2018 (ESSUA, 2019 ;Ordem dos Enfermeiros, 2018; Ordem dos
Enfermeiros, 2019). Segundo Peixoto e Peixoto (2016), a pratica reflexiva assumiu ser uma
condicdo indispensavel para o desenvolvimento profissional e intelectual dos estudantes de
enfermagem e concluiram que a mesma € vista como uma habilidade indispenséavel no contexto
clinico, atribuindo aos estudantes e professores responsabilidades partilhadas para continuar a
expandir o corpo de conhecimentos da disciplina. Nesta perspetiva refletir-se-a de seguida sobre
cada uma dessas competéncias de forma estruturada, ndo descurando o facto de que todas se

interligam de uma forma muito significativa.

“Desenvolve competéncias comuns do enfermeiro especialista nos varios dominios,
designadamente: na responsabilidade profissional, ética e legal; na melhoria continua da
gualidade; na gestdo dos cuidados e no desenvolvimento das aprendizagens

profissionais” (Ordem dos Enfermeiros, 2019)

Segundo o estatuto que regula as Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, estas,
envolvem as dimensdes da educacéo dos clientes e dos pares, de orientagéo, aconselhamento,
lideranca, incluindo a responsabilidade de descodificar, disseminar e levar a cabo investigagéo
relevante e pertinente, que permita avancar e melhorar de forma continua a pratica da

enfermagem(Ordem dos Enfermeiros, 2019).

No dominio da responsabilidade profissional, ética e legal, ao longo do estagio sempre promovi
a tomada de decisao segundo principios, valores e normas deontoldgicas. A minha relagcdo com
os individuos e familias sempre primou pelo respeito pelos valores, costumes e crencas dos
mesmos, pela privacidade e pelo respeito a escolha e a autodeterminacdo no ambito dos
cuidados de saude. Procurei sempre atualizar conhecimentos, de forma a poder prestar os
melhores cuidados, baseados na evidéncia cientifica, garantindo a seguranca dos cuidados por

mim prestados. Desempenhei a minha fungcao com responsabilidade, fui assidua e pontual.

No dominio da melhoria continua da qualidade, considerei importante, o estudo aprofundado de
todas as normas e protocolos da USF, procedendo a troca de experiéncias, nomeadamente
experiéncias provenientes do servico onde desenvolvo a minha atividade profissional, e do facto
deste ser acreditado pelo Programa Nacional de Acreditacdo em Saude da Direcdo Geral da

Saude. Na prética de cuidados de enfermagem ao longo do estagio, procurei sempre a qualidade
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e exceléncia dos cuidados prestados, tendo, inclusivamente elaborado um estudo de caso a uma
familia, com aplicacdo do Modelo Dindmico de Avaliacdo e Intervencdo Familiar (MDAIF), do
qual resultou um poster que foi apresentado na Conferéncia (Re)Pensar a Enfermagem de
Familia na Escola Superior de Saude de Viseu em 29 de janeiro de 2020 (Apéndice I). O estudo
de caso, foi ainda apresentado a equipa multidisciplinar, como apresentacédo de caso clinico, em

reunido de servico, as quais fiz sempre questéo de assistir.

Relativamente ao dominio da gestdo dos cuidados, pude acompanhar e colaborar, nos
processos de elaboracdo de horarios da equipa de enfermagem, bem como da gestéo de stocks
de consumo clinico e farmacia, uma vez que a minha enfermeira supervisora acumulava também
essas fungbes. Constatei, que nem sempre a situacao ideal, € aguela que temos na realidade,
quer em termos de recursos humanos, que séo claramente insuficientes para a procura, como
no que diz respeito aos materiais, que apesar de serem solicitados atempadamente, nem sempre
sdo repostos, ocorrendo por vezes rutura de stocks que trazem consequéncias para a populagéo,

nomeadamente na manutencdo de determinados tratamentos.

No desenvolvimento das aprendizagens profissionais sempre procurei rentabilizar as
oportunidades de aprendizagem tentando diversificar as experiéncias, nomeadamente a inclusdo
no estagio da experiéncia de cuidados as familias em contexto de UCC. Pratiquei uma atitude
assertiva e procurei sempre basear a minha prética na evidéncia. Envidei esfor¢os no sentido de

desenvolver e aperfeicoar competéncias relacionais e de trabalho em equipa.

A experiéncia adquirida neste estdgio, permitiu-me ndo sé desenvolver e evoluir como

profissional, mas também como pessoa, e como tal sinto-me eternamente grata por isso.

“Reconhece a complexidade do sistema familiar, considerando as suas propriedades de
globalidade, equifinalidade e auto-organizagcdo, que lhe confere uma organizacéo

estrutural especifica”

Tendo como base o modelo sistémico, e considerando a familia como um sistema, esta deve ser
entendida como mais do que a soma de cada um dos seus membros. Ao estudar a familia é
possivel observar as interacfes entre os seus membros, explicando na integra o funcionamento
individual de cada um deles, facto inerente ao principio da globalidade (Wright & Leahey, 2012).
A familia € um sistema constituido por subsistemas familiares, como o subsistema conjugal, o
fraternal, filial e parental e faz parte integrante de supra-sistemas mais amplos, como por
exemplo o sistema social (Dias, 2011). Nos subsistemas ocorrem processos de feedback,
associados a circularidade e, portanto, os comportamentos dos membros da familia afetam e
séo afetados uns pelos outros, o que esta relacionado com a capacidade de auto-organizagéo
que é essencial para a homeostasia (Figueiredo, 2012; Wright & Leahey, 2012). As familias que
apresentam fronteiras permeaveis entre si e 0 ambiente, sdo ainda caracterizadas pelo principio

da equifinalidade, podendo alcancar por uma variedade de caminhos o mesmo estado final,

20



partindo de diferentes condi¢cdes iniciais, assim como diferentes resultados advindos de
diferentes condices iniciais (Vasconcellos, 2002). Esta propriedade foi claramente evidenciada,
nas consultas de enfermagem, pela constante necessidade de reajustamento de estratégias na
planificagcdo de cuidados nas diferentes familias, tendo como objetivo a obtengéo de ganhos em
salide paratodas elas. Na pratica clinica pude constatar que a visao sistémica adotada e inerente
as funcdes do ESF demonstraram ser ferramentas valiosas na prestacédo de cuidados a familia.
Ao adotar esta visdo foi possivel identificar, quer em contexto de Visita Domiciliaria (VD), quer
em contexto de consulta, os fatores que influenciam a salde das familias e o quao se torna
relevante ver a familia como um todo, com as suas caracteristicas especificas nao descurando
os diferentes contextos com que interagem e em que desenvolvem as suas atividades. Pude
constatar que o contexto laboral se reveste de particular importancia para as familias,
influenciando hébitos de exercicio e escolhas alimentares, influenciando inclusivamente,
situacdes de doenca em alguns dos seus membros. Considerei importante refletir sobre o papel
do ESF na saude dos trabalhadores, tendo inclusivamente apresentado um poster intitulado: “O
Papel do Enfermeiro de Familia na Saude dos Trabalhadores e suas Familias” no 2° Congresso
Internacional de Enfermagem de Saude Familiar e 1° Congresso Ibérico de Enfermagem de
Saude Familiar na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa nos dias 16,17 e 18 de outubro de
2019 (Apéndice II). Considerei fundamental, para atingir plenamente esta competéncia, a
experiéncia em contexto de UCC, onde me foi possivel colaborar, no a&mbito de VDs conjuntas
com técnicas de Servico Social, a reunibes familiares, onde claramente, o conhecimento do
contexto social das familias se reveste de particular importancia, comegando por influenciar as
escolhas dos seus membros, desde a infancia a velhice, o que vai determinar a sua qualidade
de vida. Neste sentido, em todos os niveis de cuidados é fundamental adotar uma visao sistémica
da familia, no entanto verifiquei que nem todos os profissionais possuem formacgéo nesta area
de forma a permitir uma compreensao da familia como Unica e complexa com uma organizagao
especifica, sendo essencial reforcar a investigacdo nesta area e a divulgacdo do seu

conhecimento.

“Concebe a familia como uma unidade em transformacdao, sujeita a transic6es normativas

decorrentes dos seus processos desenvolvimentais inerentes ao ciclo vital”

A familia ao longo do ciclo vital, experimenta fases de mudanc¢a que sdo marcadas por alteracdes
de um estado para outro. Segundo Meleis (2010), esses periodos, designados por transigées,
sdo caraterizados por momentos de instabilidade, precedidos e sucedidos por momentos de
estabilidade, onde ocorre uma mudanca no estado de saude, nos papéis desempenhados na
sociedade, nas expectativas de vida, nas habilidades socioculturais e até mesmo, na capacidade
de gerir as respostas humanas. Os novos contextos requerem mudanca nos padrdes familiares,
que podem resultar de dois tipos de situacbes causadoras de perturbacdo: as que surgem
associadas ao ciclo de vida da familia e com carater previsivel, designadas por normativas, ou

ainda, as de situacBes ndo normativas, decorrentes de situacBes imprevistas associadas a
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fatores de stresse (Figueiredo, 2012; Hanson, 2005; Relvas, 2003). As transicdes
desenvolvimentais estdo relacionadas com mudancas no ciclo vital e ocorrem desde o
nascimento até a morte, causando alteracbes na identidade, papéis, relacionamentos,
capacidades e padrdes de comportamento da pessoa, assim como na estrutura, funcionamento
e desenvolvimento da familia. Muitas destas sdo intencionais (nascimento de um filho) outras
sdo inerentes ao ciclo vital (envelhecimento). O contexto familiar € aquele que permite, mais facil
e genuinamente, avaliar as respostas humanas aos processos de transicao (Bras et al. , 2013).
Desta forma, o ESF, constituindo-se como o profissional que, integrado numa equipa
multidisciplinar, presta cuidados especializados em salde familiar, assume um papel
preponderante no cuidado a familia na transi¢cdo. Para compreender um processo de transi¢do
€ necessario conhecer as condi¢8es facilitadoras e inibidoras, as quais podem ser de natureza
pessoal como o0s significados, crengas e atitudes, o nivel socioeconémico, preparacdo e
conhecimento, de natureza comunitdria como o0s recursos ou de natureza social, como a

marginalizagdo, os estigmas e os papeéis (Schumacher & Meleis, 2010).

Neste sentido tendo em conta que os cuidados de enfermagem as familias se desenvolvem em
momentos de transicdo ao longo do seu ciclo vital, foram implementadas estratégias que
permitiram a identificagdo das necessidades das familias como um todo, bem como de cada
individuo particularmente. Através de entrevistas as familias foi possivel identificar as suas
necessidades, 0s seus receios e aquilo que pretendiam atingir, tracando um plano de intervengéo
considerando as crencas e valores da prépria familia. Salientam-se as consultas no ambito da
salude materna, que dada a complexidade da transicdo normativa que se aproxima, (a transicéo
de casal, para casal com filhos pequenos) se revelou de particular importancia no
desenvolvimento desta competéncia. Assim, revestiram-se de especial relevancia as
intervencdes ao nivel dos cuidados antecipatérios de forma a permitir as familias a vivéncia de
uma transi¢ao mais saudavel. E importante referir que a minha experiéncia profissional na area
da Obstetricia foi determinante no estabelecimento de uma relagéo terapéutica de confianga com
0s casais, contribuindo ainda para o enriquecimento de conhecimentos nesta area por parte da
equipa de Enfermagem da USF. Saliento a importancia da avaliagdo da satisfacdo conjugal e
stresse parental, tendo estes sido identificados como geradores de stresse na familia. Foi ainda
possivel, através da realizagdo de um estudo de caso a uma familia a vivenciar uma gravidez
inesperada, estabelecer, em parceria com a mesma, um plano de interven¢éo bastante completo
gue veio a tornar-se uma importante ferramenta no processo de adaptacdo a gravidez e na
transicdo para a parentalidade. No ambito do estudo de investigacdo desenvolvido com
cuidadores de pessoas com DA, foi também importante antecipar junto das familias a
inevitabilidade do envelhecimento do cuidador, desenvolvendo junto da familia extensa uma
reativacao da rede de contactos, por forma a obtencdo de mais apoios em periodos de particular
instabilidade. Foi essencial aprofundar conhecimentos sobre Transigcbes Familiares, tendo
inclusivamente apresentado uma comunicagao oral intitulada: “A Familia e a experiéncia de
Doenca — O Papel do Enfermeiro de Familia na Transi¢cdo Saude -Doenga” no 2° Congresso

Internacional de Enfermagem de Saude Familiar e 1° Congresso Ibérico de Enfermagem de
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Saude Familiar na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa nos dias 16, 17 e 18 de outubro
de 2019 (Apéndice III).

“‘Desenvolve o processo de cuidados em colaboracdo com a familia estimulando a

participacao significativa em todas as fases do mesmo”

A Enfermagem de Saude Familiar integra uma filosofia de cuidados colaborativa que procura,
ndo s6 apoiar a familia na busca de solugbes para os problemas identificados, mas também
engloba-la no planeamento e execucao das intervencdes, com a finalidade de promover a
autonomia familiar (Wright & Leahey, 2012). Todos os membros da familia devem ser incluidos,
para que juntos possam tomar decisGes sobre a sua saude familiar e criar um conceito de familia
saudavel (Hennessy & Gladin, 2006). No contexto de estagio, foi possivel observar de perto de
gue forma esta relacdo de parceria estabelecida entre o0 ESF e as familias contribui para a
promocédo da saude das mesmas e promove a sua homeostasia. O ESF dotado de uma visédo
sistémica avalia o funcionamento de cada familia ao longo de todo o ciclo vital da mesma, tendo
o privilégio de acompanhar as “suas” familias muitas vezes desde o momento em que as mesmas
se constituiram como tal até que terminam. Mas esta avaliagdo vai mais além, atualiza-se em
cada encontro, a cada nova etapa do ciclo vital e constrdi-se em parceria com cada elemento na
procura de um projeto de saude que os satisfaca como individuos e como parte integrante da
familia. De acordo com o Regulamento das competéncias especificas do Enfermeiro Especialista
em Enfermagem Comunitaria na area da Enfermagem de Saude Familiar, o ESF: capacita a
familia na definicdo de metas promotoras de salde; colabora com a familia no desenvolvimento
de planos de cuidados, de modo a alcancar os resultados pretendidos; discute regularmente com
a familia 0 seu progresso para alcancar os seus objetivos de salde; analisa os desafios da familia
e partilha observacgdes sobre o seu crescimento (Ordem dos Enfermeiros, 2018). Foi um privilégio
poder acompanhar este processo ao longo dos seis meses de estagio, tantas aliancas foram
estabelecidas, tantas metas atingidas, tantas potencialidades emancipadas e fraquezas

superadas.

As Consultas de Vigilancia da Diabetes (CVD) e Consultas de Vigilancia da Hipertenséo (CVH),
sdo um exemplo claro de que sem o envolvimento da familia no processo de escolha do projeto
de salde daquela pessoa em particular, tudo ndo passaria de um simples projeto. Com 0 apoio
da supervisora, foi possivel, desenvolver uma relagdo terapéutica com as familias, sustentada
pelo conhecimento cientifico, que permitiu, em parceria com estas, obter ganhos em sadde para
0s seus membros, em particular, e para as familias numa perspetiva sistémica. Obtiveram-se
mudancas nos habitos de exercicio e de alimentacdo das familias, adequadas as suas
necessidades, aos seus conhecimentos e ao seu estatuto socioeconémico. Desenvolver uma
pratica baseada na evidéncia, pressupfe ndo apenas apresentar a familia as melhores
propostas, mas também considerar o seu contexto familiar e social de forma a garantir a satde

dos seus membros de acordo com as melhores e possiveis escolhas para cada familia em
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particular. Constatou-se que o ESF é considerado um aliado, uma referéncia para as familias, e
foi um orgulho poder desempenhar esse papel em diversas ocasifes. Nestas consultas, sempre
gue se justificou, considerou-se ainda oportuno, sensibilizar as familias sobre o Programa
Nacional de Vacinagdo e a sua importancia face a imunizacdo de doencas infetocontagiosas,
tendo sido realizadas intervencdes de promogédo da adesdo a vacinagdo da gripe sazonal aos
grupos de risco. Nas consultas de Vigilancia de Saude Infantil e Juvenil (CSIJ), bem como nas
Consultas de Saude Materna (CSM), tornou-se de extrema importancia, mais uma vez, os
conhecimentos praticos adquiridos em dez anos de experiéncia profissional na area de
Obstetricia com destaque para o processo de cuidados em colaboracdo com as familias,
facilitado pela visdo holistica e sistémica assumida ao longo do estégio, suportadas pelas
competéncias comunicacionais e relacionais que favoreceram o estabelecimento de uma relagéo

terapéutica.

Realiza avaliagdo, qualquer que seja o contexto da prestacdo de cuidados a familia nas

dimensoes estrutura, desenvolvimento e funcionamento”

O MDAIF, de Figueiredo (2009), pretende dar resposta as necessidades dos Enfermeiros de
Familia no contexto dos CSP, tendo sido adotado pela OE como o instrumento de referéncia
tedrico e operativo no desenvolvimento de préticas direcionadas a familia. Este modelo sustenta-
se no pensamento sistémico enquanto referencial, tendo como fonte teérica o Modelo de
Avaliacdo da Familia de Calgary. O MDAIF considera assim, o sistema familiar e os seus
subsistemas como promotores da salide na sua globalidade, remetendo para a relacéo entre os
elementos que influencia e evolui numa interagdo reciproca e cumulativa. Este centra-se nas
areas de atencdo familiar por dominios avaliativos, onde especifica trés grandes dimensfes de
avaliag&o da familia: estrutural, de desenvolvimento e de funcionamento. E apresentado através
de uma matriz operativa que contempla o instrumento de colheita de dados e que estabelece a
estrutura organizativa e compreensiva das rela¢cdes da familia, permitindo a interligacdo do
processo de enfermagem na pratica da enfermagem de salde familiar (Figueiredo, 2009;
Figueiredo, 2012).

Ao longo de todo o estagio e através da interacdo com as diversas familias, quer em contexto
clinico, quer em contexto de VD foi possivel aplicar o MDAIF em todas as suas dimensdes
recorrendo a um método organizado, dindmico e sistematizado de pensamento critico sobre a
salde familiar, visando a identificacdo de problemas e a formulagdo de diagndsticos e o

planeamento de intervengdes ajustadas a cada familia.

Ainda com base neste modelo, foi realizado, durante o estagio, um estudo de caso a uma familia,
do qual resultou um poster que foi apresentado na Conferéncia (Re)Pensar a Enfermagem de
Familia na Escola Superior de Saude de Viseu em 29 de janeiro de 2020 (Apéndice I). No sentido
de integrar o Plano de “Formacgao da Equipa Multiprofissional” e de acordo com as necessidades

identificadas pela mesma, o referido caso foi apresentado a equipa, sendo, este tipo de iniciativa,

24



bem recebida pela equipa a qual assumiu o0 compromisso de continuidade destes espacos de

reflexdo com o objetivo da melhoria continua das praticas profissionais.

Com a aplica¢do da matriz operativa do MDAIF ao estudo de caso foram observadas algumas
incoeréncias, nomeadamente entre a formulacdo dos diagndsticos de «Satisfacdo Conjugal ndo
mantida» e «Processo Familiar disfuncional» e os resultados da aplicacdo dos instrumentos de
avaliacdo funcional da familia, designadamente, a escala de FACES e APGAR Familiar, os quais
classificam esta familia como coesa e altamente funcional. Desta incongruéncia, relativamente a
aplicacdo do modelo em si e dos seus instrumentos podemos concluir que o ESF deve
efetivamente adotar um modelo tedrico que guie a sua pratica, contudo deve utilizar varios
instrumentos para sustentar a avaliacdo das familias alvo de cuidados, bem como, realizar um
acompanhamento de proximidade e com periodicidade de forma a que o plano de cuidados va
ao encontro das verdadeiras necessidades dessas familias. Além disso, ndo deve negligenciar
0 aspeto humano que sobressai em cada relacéo estabelecida e que possibilita um conhecimento
Unico de cada pessoa ou familia. Relativamente a aplicacédo deste modelo de forma sistemaética
na préatica dos enfermeiros da USF, é importante referir que foi possivel observar ao longo do
periodo de duracdo do estdgio, uma evolucdo positiva ha sua aplicagdo pratica. No entanto,
considera-se que um dos grandes impedimentos a generalizacdo desta pratica se deve a falta
de tempo disponivel para cada VD/ consulta de enfermagem, dado que a aplicag&o pratica do
MDAIF engloba todo um processo de avaliagdo complexo, incluindo escalas e instrumentos que

apesar de serem de aplicacdo simples, constituem um processo moroso.

No que concerne a informatizacdo deste processo em SClinico® constata-se também a
existéncia do Programa de Saude: Saude da Familia, englobando na avaliag¢éo inicial, aspetos
relevantes de salde, como a adesdo a imunizagdo, doencgas crénicas/incapacitantes,
dependéncia no autocuidado, dependéncia no cuidado doméstico e adaptagdo a habitacao.
Relativamente ao processo familiar estéo ja disponiveis a avaliacdo da habitacéo, a escala de
Graffar, o Ciclo Vital de Duvall e o tipo de familia. Ao nivel do processo de enfermagem, estéo
também disponiveis diagnésticos de enfermagem dos quais se destacam os que estdo
relacionados com o processo familiar, conhecimento sobre a habitacdo, papel do prestador de
cuidados, papel parental, adaptacdo a gravidez, planeamento familiar e satisfacdo conjugal.
Relativamente ao foco satisfacao conjugal, este ndo gera intervencdes de enfermagem por ndo
estar ainda parametrizado no SClinico®. Outra limitacdo considerada, relaciona-se com o facto
do Programa de Saude: Saude da Familia se aplicar apenas as familias que constam do
designado ficheiro de equipa médico/enfermeiro de familia, o que muitas das vezes nao reflete
a realidade, existindo situacdes de familias alargadas ou mesmo reconstituidas, em coabitacéo,
pertencendo a ficheiros diferentes, com diferentes equipas de saude familiar, dificultando dessa
forma a préatica da enfermagem de familia, que considera a familia como um conjunto de
subsistemas pertencendo a um sistema mais amplo e ndo como subsistemas isolados,

considerando-se que o SClinico® esta limitado nesse contexto.
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“Reconhece situacfes de especial complexidade formulando respostas adequadas aos

processos globais inerentes ao desenvolvimento familiar”

De acordo com o Regulamento das competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Comunitaria na area de Enfermagem de Saude Familiar, o ESF intervém na
promocéo e na recuperacao do bem-estar da familia em situagcao de complexidade (Ordem dos
Enfermeiros, 2018). Durante o estagio foi possivel interagir com varias familias a vivenciar
situacdes de crise. Nestas situacdes, foram consideradas as evidéncias identificadas por Wright
& Leahey (2012), que referem a necessidade de manter a avaliacdo familiar, em qualquer
situacdo, apresentando capacidade de reunir todas as informac¢8es numa avaliag&o integrada,
para sintetizar as informacdes e ndo ser impedida pela complexidade. Estas situacdes
particulares, nomeadamente, casos complexos de negligéncia a idosos que pude observar em
contexto de VD, exigiram uma maior prepara¢do na busca de novos conhecimentos e de apoios
acessiveis as familias. No caso concreto dos cuidadores de pessoas com DA, cujo tema
representa o objeto de estudo da investigacdo que se apresenta no capitulo seguinte, foi
necessario desenvolver novas habilidades de entrevista e dos temas a abordar nos diferentes
encontros. Nestas familias, maioritariamente nucleares, e sem grande rede de apoio familiar, foi
importante estimular uma reativacdo dos contactos familiares para que pudessem sentir-se mais
apoiadas. Nas CSIJ e CSM, foram prioritarias, a estimulacdo de uma conjugalidade satisfatéria
nos casais com filhos pequenos e a criacdo de contextos familiares promotores de um papel
parental saudavel. Saliento, mais uma vez, que a minha experiéncia prévia na &rea da
Obstetricia, se revelou de particular importancia neste ambito, e particularmente nas CSM,
permitindo a implementacao de cuidados antecipatorios facilitadores de uma transi¢cdo para a
parentalidade saudavel, num momento de crise anunciada em grande parte dos casais. Foi
possivel percecionar que em situagdes particularmente complexas, o papel do ESF se reveste
de especial importancia na criagdo de contextos para a mudanca, promovendo a motivagédo da

familia na descoberta das suas proprias solu¢des

“Realiza e avalia intervengbes de modo a promover e a facilitar as mudangas no

funcionamento familiar”

Figueiredo (2009, p.301), refere que “Face aos diagnosticos validados com a familia, o
planeamento das interven¢des conducentes a mudanca, deve considerar primordialmente as
forcas da familia, no sentido de que a mudanca seja percecionada como viavel e assim obter o
comprometimento da familia com o plano”. Assim, através da realizag¢éo de avaliagdes familiares
estruturadas, facilitada pela pratica ao longo do tempo de estagio e pela mobilizacéo de saberes,
foi possivel a identificagdo das necessidades de varias familias, bem como a implementagédo de
planos de intervencdo tendo em conta o que se tornava mais significativo naquele momento para

aquela familia em concreto. Saliento a particular importancia de que se revestiram os cuidados
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antecipatérios implementados nas CSM, e que motivaram mudancas na organizacdo familiar,
com a partilha de tarefas e a otimizacdo da comunicacdo entre os casais. Considerou-se de
extrema importancia, no contacto com os cuidadores de pessoas com DA o incentivo a
participacdo do restante sistema familiar por forma a evitar a sobrecarga. Segundo Figueiredo
(2009), a avaliagdo dos resultados deve ser realizada de forma continua, e tendo em conta os
objetivos que foram previamente estabelecidos e nos critérios identificados para a formulagéo
dos diagnésticos, sendo importante incluir a familia nesse processo para que ao ocorrer

validacdo por parte desta, todo o processo faca sentido e se traduza em mudancas significativas.

Em sintese, considero o contexto deste estagio como sendo facilitador para o desenvolvimento
consistente das competéncias exigidas. Além do privilégio de integrar uma equipa que,
diariamente, cuida de familias e que coloca em préatica os pressupostos da Enfermagem de
Saude Familiar, foi possivel contribuir de forma proficua para elevar a pratica da Enfermagem de
Saude Familiar junto das familias, aprofundando conhecimentos e desenvolvendo uma nova
forma de pensar e cuidar os individuos e familias transpondo-os para a prética profissional. Esta
experiéncia possibilitou uma transformacao pessoal e profissional, facilitando as relagfes
interpessoais com as familias, entre os elementos das préprias familias, promovendo

inclusivamente contextos facilitadores de mudanca.
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CAPITULO Il - ESTUDO EMPIRICO



1. CONTEXTUALIZACAO DO ESTUDO

A relacao de proximidade entre os ESF e familias, privilegia a oportunidade destas se sentirem
apoiadas ao longo de todo o seu ciclo vital, nomeadamente em épocas de particular instabilidade,
como situacBes de transicdo familiar. Nas transicdes ndo normativas, como sdo exemplo as
situacdes de saude-doenca, esta alianca reveste-se de particular importancia na aprendizagem

de novas habilidades e competéncias por parte da familia.

A literatura demonstra que a DA, pelas suas caracteristicas, traz consequéncias significativas
para a dindmica familiar, interferindo diretamente na qualidade de vida das familias envolvidas e
muitas vezes levando os individuos afetados pela doenca a uma situacdo de total dependéncia.
Diversos estudos, evidenciam diferencas significativas entre os cuidadores de idosos com
deméncia comparando com outros cuidadores. Essas diferencas refletem-se particularmente, no
maior nimero de horas a cuidar, num maior fardo emocional, fisico e financeiro, numa diminuigao
do tempo gasto consigo préprio e nas sua vida social, sendo inclusivamente relatados uma maior
ocorréncia de problemas fisicos e mentais por parte dos cuidadores de pessoas com deméncia
(Ory et al., 1999; Brodaty & Donkin, 2009; Fonareva & Oken, 2014 e Laks et al., 2016).

Num outro estudo conduzido por Sequeira (2013), em que se comparam os niveis de sobrecarga
e burnout entre cuidadores de pessoas com deméncia e cuidadores de pessoas com patologia
fisica, constatou-se que 0s primeiros apresentam maior indice de sobrecarga e burnout, sendo
de 66,3%, em comparagdo com 45,5 % relativamente aos outros cuidadores.

O facto de, em Portugal ainda nédo existirem politicas de salde efetivas na area das deméncias,
acentua ainda mais as dificuldades sentidas pelas familias e, nomeadamente, pelos cuidadores.
Apesar disso, tem-se sentido por parte do Governo um interesse crescente na resolucdo desta
problematica, tendo sido em 2018 langado pelo Ministério da Salde um plano estratégico nesta
area. O reconhecimento do Estatuto do Cuidador Informal (Estatuto Do Cuidador Informal, 2019),
veio complementar 0s apoios existentes e conseguiu suprir em parte, algumas das dificuldades
sentidas pelos Cl, tais como as dificuldades financeiras e a indefinicdo em termos de carreira,
regime contributivo e protecéo social, no entanto, estes cuidadores necessitam eles proprios de

ser alvo de cuidados, para que possam desempenhar o seu papel da melhor forma possivel.

Os cuidadores familiares procuram, frequentemente, orienta¢cdes sobre o cuidado e a DA. Na
maioria das vezes, eles chegam as unidades de salde abalados com as primeiras
transformacgBes causadas pela doenca. Com isso, a dinamica da familia sofre modificacées,
tornando o cuidado um grande desafio (Meneses & Aguiar, 2014). Para Lopes (2006), é prioritario
que seja feita uma preparacdo adequada da pessoa que vai assumir o papel de prestador de
cuidados, ajudando-o na construgcao de competéncias para que preste bons cuidados a pessoa

dependente com satisfacdo no exercicio do seu papel.
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Segundo Santiago et al (2012), as intervencfes de enfermagem direcionadas ao cuidador tém

impacto na qualidade de vida do mesmo, da pessoa cuidada e em toda a familia.

Neste cenario enquadra-se o papel do ESF, oportunidade esta, reforcada com a premissa de
Wright & Leahey (2012, p. 45) de que “é responsabilidade do enfermeiro facilitar o contexto para

a mudanga”, neste caso concreto na transicdo para o papel de cuidador.

Neste dmbito, foi realizado o presente estudo, intitulado: Vivéncias Significativas dos Cuidadores
Informais da Pessoa com Doenca de Alzheimer — Intervengbes do Enfermeiro de Familia, que

teve subjacente a seguinte questdo de investigacao:

“Quais sdo as vivéncias significativas dos cuidadores informais da pessoa com Doenca de
Alzheimer da USF Terras do Antua?”

Nesta perspetiva, foi definido como objetivo geral do estudo: Analisar as vivéncias significativas
dos cuidadores da pessoa com Doenca de Alzheimer inscritas na USF Terras do Antud do ACES
do Baixo Vouga, e apresentar contributos para a intervencéo do enfermeiro de familia em familias

com pessoas com Doenca de Alzheimer no ambito da Enfermagem de Saulde Familiar

Decorrentes da questdo de investigacdo, foram estabelecidos 0s seguintes objetivos:
Compreender as vivéncias significativas dos cuidadores da pessoa com Doenca de Alzheimer;
Identificar as intervengBes que os enfermeiros de familia poderdo desenvolver no sentido de
proporcionar vivéncias positivas aos cuidadores e as familias da pessoa com Doenca de
Alzheimer; Apresentar contributos de melhoria na atuacdo do Enfermeiro de Familia junto dos

cuidadores e familias da pessoa com Doenca de Alzheimer.
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2. ENQUADRAMENTO TEORICO

O enquadramento tedrico insere-se na fase conceptual do processo de investigacao e apresenta
a definicdo de um tema ou um dominio de investigacéo, tendo inicio quando o investigador

seleciona uma ideia e a desenvolve, orientando a sua investigacao (Fortin, 2009).

Neste sentido, o presente capitulo reflete o resultado de uma reviséo da literatura assente na

pesquisa em bases de dados cientificas privilegiando a mais recente evidéncia disponivel.

Esta dividido em quatro subcapitulos, onde se enquadra teoricamente o tema do estudo,
enaltecendo as tematicas relacionadas com a DA e as repercussdes na pessoa e familia, bem
como as vivéncias significativas do cuidador em todo o processo de transi¢cdo para o papel de
cuidador, sustentado pela teoria das Transi¢cdes de Meleis, salientando a importancia do ESF

neste processo.

2.1 A pessoa com doenca de Alzheimer e as repercussdes da doenca para a

familia

A pessoa com DA apresenta um quadro demencial progressivo com comprometimento inicial da
memoria para factos recentes, ocorrendo, posteriormente, deterioragdo das fungfes cognitivas
com apraxias construtivas, agnosias e disturbios afasicos (Vizzachi et al., 2015). O diagnéstico
da DA implica que, para além do comprometimento da meméria, ocorra, pelo menos, mais um
deéfice da funcéo cognitiva, que deve prejudicar significativamente as atividades da vida diaria
(AVD).

Segundo Soares e Andrade (2018), a maioria das pessoas com DA passa por trés fases da
doenca. A fase inicial é caraterizada por formas leves de esquecimento, dificuldade em
memorizar, descuido da aparéncia pessoal e no trabalho, perda discreta de autonomia para as
AVD, desorientacdo no tempo e espaco, perda de espontaneidade e iniciativa, alteracdo de
personalidade e julgamento. Estas manifestacdes séo inicialmente insidiosas, dai que no estadio
inicial da DA, os sintomas possam passar despercebidos aos familiares proximos. Além disso,
uma deterioracao intelectual, mesmo que seja grave, é considerada muitas vezes como normal
e relacionada com a idade, contribuindo para uma dificuldade acrescida no diagnéstico precoce
da DA. Na fase intermediaria ocorre dificuldade em reconhecer pessoas, incapacidade de
aprendizagem, memoria para algumas lembrangas do passado remoto, perambulacao,
incontinéncia urinaria e fecal, comportamento inadequado, irritabilidade, hostilidade,
agressividade, incapacidade de julgamento e pensamento obcecado (Soares & Andrade, 2018).

Na fase final sucede perda de peso, mesmo com dieta adequada, total dependéncia, mutismo,
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incapacidade para realizar as AVD, irritabilidade extrema, deterioracdo das funcdes cerebrais e,

por fim, a morte (L. Soares & Andrade, 2018).

As alteracOes decorrentes da DA acarretam, nao s0, repercussoes a nivel fisico e psiquico, mas
também a nivel social e, consequentemente, diminuem a qualidade de vida ndo s6 da pessoa
afetada, como do restante sistema familiar. Dada a extenséo e complexidade desta doenca que
atinge essencialmente os idosos, esta patologia repercute-se sobre a familia como um todo e,
especialmente, sobre o cuidador, pois este acaba por sentir a influéncia negativa dos sinais de

deterioragdo cognitiva por parte da pessoa (Costa, 2011).

A familia transforma-se ao longo do processo evolutivo da doenga e esta “nova familia” surgira
em funcgédo da sua estrutura anterior, mas também do momento evolutivo da histéria familiar, do
membro da familia afetado pela doenca, da gravidade, do tipo do processo patolégico e das
crencas associadas a essa doenga em concreto (Correia, 2005). Na perspetiva de Martins,
Ribeiro e Garret (2003), a funcionalidade da familia vai interferir na forma como esta integra a
doenca e a crise subsequente, bem como na reorganiza¢do que consegue implementar. Com a
doenga de um dos seus membros, a familia e/ou o cuidador informal teréo de se adaptar a uma
série de novos papéis, precisando de se ajustar primeiro a doenga e posteriormente a
recuperacao da saude, pois a perda progressiva de independéncia obriga sempre a que alguém,

de uma forma natural ou ndo, assuma os cuidados ao doente (Bidarra, 2013; Pereira, 2011).

Assim, face as repercussdes da doenca, que se estendem a todo o sistema familiar, ha uma
necessidade acrescida de atencéo integral a familia, tendo em conta todas as suas necessidades

biolégicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, e em todo o contexto familiar.

2.2 A transicao da familia para o papel de cuidador informal

O conceito de transi¢éo, aplicado a enfermagem, surgiu pela Teoria das Transi¢cdes de Meleis e
assume particular importancia, pois permite compreender, interpretar e sistematizar o processo
de transicdo na vida e na saude, como processos adaptativos ao longo do ciclo vital (Meleis,
2010).

As familias, também se desenvolvem através de transicdes, em que 0S novos contextos
requerem mudanca nos padrdes familiares, que podem derivar de situacdes relacionadas com o
ciclo vital da familia, designadas por normativas ou ainda situa¢des nao normativas, decorrentes
de situacBes de stresse acidentais. As situacbes n&o normativas dizem respeito a
acontecimentos imprevisiveis, que provocam stresse. Em qualquer processo de transicao, a
familia pode responder adaptando-se e evoluindo, ou entdo mantendo os mesmos padrées,

numa tentativa de permanecer em funcionamento (Santiago et al., 2012).
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Assim, a pratica clinica dos cuidados de enfermagem deve focar-se nas respostas que as
familias desenvolvem face aos problemas reais ou potenciais que enfrentam ao longo do seu
ciclo vital (Wright & Leahey, 2012).

De entre os quatro tipos de transicao identificados por Meleis (2010), a experiéncia de doenca
constituiu-se como uma transicdo saude-doenca e pressupde que a familia recorra a sua
capacidade de auto-organizacéo e as suas fontes de suporte de forma a conseguir resolver os
problemas. Segundo a autora, estas reportam-se as respostas individuais e familiares em
contexto de doenca, e sdo profundamente influenciadas pela cultura, natureza da doenca (aguda
ou cronica), tipo de apoio oferecido (sadde mental, apoio cirtrgico ou paliativo), e pelo estadio
etario em que a pessoa se encontra aquando da transicdo. Apos o aparecimento da doenca, a
familia ao adaptar-se, reorganiza-se passando por trés fases: (i) descrenca quanto a realidade
de mudanga; (ii) frustracdo por ndo conseguir lidar com os problemas como anteriormente; (iii)
adaptacao, quando a nova identidade € reclamada e as expectativas dos papéis assumidos sao

constantes (Hanson, 2005).

Segundo Meleis (2010), quando os individuos e familias sofrem alteracdes devido a doenca
cronica, o funcionamento do sistema familiar pode ser perturbado e os papéis frequentemente
alterados e redefinidos impondo-se muitas vezes a necessidade de um dos elementos da familia
ser nomeado Cl.

O cuidador é toda a pessoa que assume como funcéo a assisténcia a uma outra pessoa que,
por razdes tipologicamente diferenciadas, foi atingido por uma incapacidade, de grau variavel,
que ndo lhe permite cumprir, sem ajuda de outro, todos 0s atos necessarios a sua existéncia

enquanto ser humano (Oliveira et al., 2007).

O papel de CI é assumido por parte de membros da familia, amigos, vizinhos ou outros grupos
de pessoas na prestagéo de cuidados. O ClI, por definicdo, ndo é remunerado economicamente
pelo ato de cuidar (Cruz et al., 2010).

Ainda, no decreto-lei que regula um conjunto de unidades e equipas de cuidados continuados
integrados de saude mental, destinado as pessoas com doenca mental grave pode ler-se nas
definicdes que «Cuidador», € a pessoa adulta, membro ou ndo da familia, que cuida da pessoa
com incapacidade psicossocial, com ou sem remunerac¢éo, no sentido de realizar e proporcionar
as atividades da vida diaria com vista a minorar ou até mesmo suprir o deficit de auto cuidado da
pessoa que cuida (Decreto-Lei 22/2011, 2011-02-10 - DRE, n.d.).

O Cl tem, portanto, o papel de prestar cuidados a pessoa dependente, papel esse, que é definido

na Classificacdo Internacional para a Préatica de Enfermagem (CIPE), versédo 2015, como:

“(...) Papel do individuo: interagir de acordo com as responsabilidades de cuidar
de alguém: interiorizar a expectativa das instituicbes de cuidados de salde e

profissionais de saude, membros da familia e sociedade relativamente aos
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comportamentos apropriados ou inapropriados do papel de um prestador de cuidados;
expressar estas expectativas sob a forma de comportamentos e valores; sobretudo

relativamente a cuidar de um membro da familia dependente” (ICN, 2015, p. 88).

Relativamente a pessoa com DA, o grau de dependéncia vai variando de acordo com a fase da
doenca. Como ja foi referido, o seu inicio é subtil, contribuindo para que a maior parte dos
cuidadores informais assuma esse papel mesmo antes de o saber, enquanto que na fase
intermédia e final da doenca, a dependéncia pode ser tal, que implique supervisao total ao longo
de 24 horas por dia (Pereira, 2011).

O confronto entre a prestacdo dos cuidados em contexto domiciliar sob exclusiva
responsabilidade do Cl para o exercicio de um papel para o qual sente estar pobremente
preparado desagua num sentimento inquietante a que O“Connel e Baker (2004) descrevem
metaforicamente como a sensacao de ser atirado ao mar e ter de aprender a nadar ou afogar-

Se.

Num mundo instdvel e em mudanga constante como aquele em que vivemos, como 0O
envelhecimento da populagéo, sdo as mudangas que ocorrem na vida das pessoas que estédo a
atrair a atencdo dos profissionais, especialmente os enfermeiros, favorecendo o
desenvolvimento de novas perspetivas, de reflexdo e criatividade para a realidade presente,

conduzindo a uma revisdo na mentalidade e nos valores sociais (Bidarra, 2013).

2.3 As vivéncias dos cuidadores da pessoa com doenca de Alzheimer

Segundo Czekanski (2017), os Cl da pessoa com deméncia sdo aqueles que apresentam maior
nivel de desgaste emocional, fisico e financeiro do que qualquer outro grupo de cuidadores. A
experiéncia de cuidar de um familiar querido dependente pode ser avassaladora, mas cuidar de
uma pessoa com DA, ou outra deméncia, apresenta desafios Unicos, como por exemplo 0 nao
reconhecimento do familiar que dele cuida. Além disso, a medida que a DA progride, os sintomas
psicolégicos e fisicos, tal como agitacao, agressividade, depresséo e ansiedade vao aparecendo,

representando a maior fonte de stresse e sobrecarga para o cuidador (Gonzalez et al., 2015).

Um estudo conduzido por Pereira (2011), onde se pretendia avaliar a sobrecarga fisica,
emocional e social de cuidadores informais de pessoas com DA, concluiu que os mesmos,
demonstram niveis elevados de sobrecarga fisica, emocional e social e que quanto mais tempo
despendessem no cuidar, maiores seriam as implicacBes na vida pessoal e sobrecarga

financeira.

Esta sobrecarga vai contribuir para as alteracdes na qualidade de vida dos cuidadores da pessoa
com DA, acarretando a diminui¢do do autocuidado, da vida social, da vida afetiva e do seu tempo

de lazer (Meneses & Aguiar, 2014). Garrett (2005) corrobora esta ideia, e enfatiza também a
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perda de liberdade, a incapacidade de usufruir de tempos de lazer, de férias de fins-de-semana,
a sobrecarga de trabalho e muitas vezes o ter de assumir tarefas nunca realizadas. Para além
destas, existem sobrecargas “escondidas” (WHO, 2001), como a rejei¢do social que leva ao
isolamento do doente e do cuidador, dificuldade de acesso a uma vida familiar e social nhormal
para ambos e a dificuldade no acesso ao apoio médico e a redes de suporte sociais. Um estudo
conduzido por Meneses e Aguiar (2014), concluiu, relativamente a vida do cuidador familiar antes
e depois de assumir o cuidado a pessoa com DA, que todos os cuidadores entrevistados
consideram a reclusdo social como fator determinante de mudanca nas suas vidas apos

assumirem tal papel.

Corroborando estas ideias, Bidarra (2013), acrescenta que normalmente, o Cl, é a Unica pessoa
que contacta com a pessoa com DA, uma vez que a tendéncia da familia e dos amigos é a de
se afastarem gradualmente & medida que a situagéo se vai agravando.

Segundo Bidarra (2013), quem cuida da pessoa com DA lida com grandes desafios.
Emocionalmente pode alternar entre sentimentos de culpa e de célera, assim como pode sentir-
se orgulhoso do trabalho que esta a fazer. Dado que tera de lidar com situacfes desgastantes
€ importante, também que cuide de si proprio, de forma a dar a melhor ajuda possivel ao seu
familiar. E aqui surge a ideia do Cl como recetor de cuidados, pois estes requerem informacéo e
acompanhamento por parte dos profissionais, de forma a reunirem as melhores condi¢des para
lidarem com a situac&o/problema, dado que a sobrecarga emocional vivenciada pelo cuidador
pode interferir no cuidado prestado a pessoa, sendo inclusivamente fator preditor de um maior
namero de hospitalizagBes e institucionalizagdo dos pacientes, e uma maior mortalidade entre
os cuidadores (Pavarini et al., 2008). Um estudo de Patterson e Grant (2003) que pretendia
avaliar as consequéncias fisicas do ato de cuidar de pessoas com deméncia, concluiu que estes
cuidadores apresentam maior risco de depressdo e sensacdo de sobrecarga, maior risco de
hipertenséo e indicadores fisiolégicos associados a esse risco e, em Ultima analise, maior risco
de mortalidade. Esses efeitos poderdo, segundo os autores, estar relacionados com distarbios

no sistema nervoso simpatico, ou seja, relacionados maioritariamente com situacdes de stresse.

Estas evidéncias, vém lancar ainda mais o alerta sobre a necessidade de atencdo a estes
cuidadores, tendo Celich e Batistella (2007), afirmado que “ Ele ndo pode deixar de ser uma
pessoa e passar a ser compreendido apenas como um cuidador, pois €, antes de tudo, um Ser

humano que necessita de se realizar, ter liberdade, tomar decisbes proprias” ( p. 148).

Num estudo de Pereira (2011), em que se avaliaram as expectativas dos Cl de pessoas com DA
relativamente aos enfermeiros, concluiu-se que estas recaiam nos cuidados dirigidos a si

préprios enquanto cuidadores e dos enfermeiros os considerarem alvo de intervencéo.

Os Cl realcam ainda, a necessidade de maior informacgéo sobre a doenca e a sua progresséo,
para que possam conhecer e prepararem-se melhor para enfrentar a realidade (Pereira, 2011).
Os resultados de um estudo cujo objetivo foi compreender o impacto da DA na pessoa e na

familia nas trés fases da doenca, aponta também para a falta de informacédo do Cl sobre a DA,
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bem como as consequéncias ao nivel psicolégico, resultando num processo depressivo, de
angustia e exaustdo do mesmo. Incertezas quanto ao futuro da pessoa com DA e dificuldades
na resolucdo dos problemas por parte da familia e dos cuidadores, foram ainda referidos pela

maioria das familias (Silva & Pena, 2015).

A necessidade de informacéo, foi também sucessivamente referida num estudo de Imaginario

(2008), estudo esse que incidiu em cuidadores familiares de idosos dependentes.

Um outro aspeto diz respeito a falta de apoio técnico e social para o desempenho do papel de
cuidador de pessoa com DA que, segundo Sequeira (2010), continua a ser um problema com o

qual as familias continuam a debater-se para desempenharem o seu papel no cuidar.

Segundo Bidarra (2013), as necessidades do Cl da pessoa com deméncia acabam por ser
esquecidas, quer pelos préprios, quer pela familia ou pelos técnicos de salde, que estdo a sua
volta. E importante a compreenséo das necessidades do familiar cuidador, de forma a ajudar a

reduzir a sua sobrecarga (Bidarra, 2013).

O ESF tera aqui um papel preponderante, na medida em que se assume como o profissional
mais proximo da familia, capaz de estabelecer parcerias, capacitando o Cl no desempenho de
um papel ativo na prestacdo de cuidados & pessoa com DA, assim como na tomada de decisGes

no cuidado ao mesmo.

2.4 A intervencédo do enfermeiro de saude familiar

A Estratégia da Saude na Area das Deméncias, publicada em 2018 (Diario Da Republica, 2.2
Série — N.° 116 — 19 de Junho de 2018, n.d.) define os principios a que devem obedecer os
cuidados a pessoas com deméncia. Esta Estratégia prop6s a clarificacdo de um percurso de
cuidados para as pessoas com deméncia, envolvendo 0s contactos necessarios com 0s Servicos
de saude e assente nos principios da proximidade, acessibilidade, equidade e continuidade.
Realca-se, a todos os niveis desse percurso, a importancia das estratégias genéricas de
promocédo da salde e de prevencdo da doenca aos diversos niveis, da preven¢ao primaria a
quaternaria. O percurso de cuidados iniciar-se-a com a identificacdo precoce do problema. Esta
deve basear-se em duas dimens@es diferentes, mas complementares: i) consciencializagédo das
pessoas relativamente aos défices cognitivos e as deméncias em particular, de modo a que
possam valorizar adequadamente alguns sinais de alerta; ii) profissionais de saude dotados de

competéncias mais adequadas a identificacdo precoce dos défices cognitivos.

Como se pode verificar, esta Estratégia além de realcar a promoc¢éo da salde e a prevencéo da
doenga como sendo os pilares fundamentais de atuacédo dos servigos de salde, vem também

apelar a conscientizacdo da populagdo em geral e dos cuidadores para o acesso a informagao
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sobre as alteracdes que a DA acarreta e alertar para a mesma, bem como, dotar os profissionais

de salde de competéncias para a identificacdo desses sinais.

Como descrito anteriormente, a gestao de todo o processo devera realizar-se em cuidados de
saude primarios, reforcando o papel da Equipa de Familia no percurso das pessoas com
deméncia, com um papel central na articulacéo dos diferentes niveis e servicos, garantindo que
a pessoa com deméncia e respetiva familia terdo, em cada momento, a resposta de que

carecem, tendo como foco de atuacdo o domicilio da pessoa e respetiva familia.

Em andlise ao que foi referido com base no documento produzido em Diario da Republica, pode-
se assumir que o ESF deve, assim, constituir-se uma referéncia para a pessoa com DA e familia,
sendo o elo de ligagdo mais direto e acessivel, ajudando-os a lidar com os processos de transicao
familiar, facilitando o seu crescimento e desenvolvimento e favorecendo, assim, o equilibrio
dindmico caracteristico da familia. Além deste papel de facilitador, também a sua intervencao
deve ser desenvolvida no sentido de se articular com profissionais de outras unidades de saude
em situacdes em que a etapa de desenvolvimento da doenga assume outro tipo de cuidados de

forma a garantir a cobertura das necessidades destes utentes, doentes e cuidadores.

O ESF tem hoje um papel muito evidente no acompanhamento das familias ao longo do ciclo
vital e segundo o Regulamento dos Padrbes de Qualidade dos Cuidados Especializados em
Enfermagem de Saude Familiar, este profissional de salde tem competéncias especializadas e
regulamentadas para cuidar da familia como unidade de cuidados e prestar cuidados especificos
nas diferentes fases do ciclo de vida familiar (Ordem dos Enfermeiros, 2015). Considerando a
familia como unidade de cuidados, o ESF tem de conceber a familia como uma unidade em
transformacgéo, sujeita a transicbes normativas decorrentes dos seus processos de
desenvolvimento inerentes ao ciclo vital, reconhecendo os fatores de stresse familiares que
implicam transicdes situacionais, e identificar o ciclo vital como o percurso previsivel e associado

a entradas e saidas de elementos (Ordem dos Enfermeiros, 2011).

A experiéncia de doenca na familia, geralmente, é interpretada como um momento de crise,
alterando a dinamica familiar, que se ndo for bem conduzida agrava o estado de saude e diminuiu
a qualidade de vida da familia. Desta forma, ha a necessidade da familia mobilizar recursos para

minimizar as dificuldades, assumindo o ESF um papel preponderante neste processo.

Na perspetiva de Meira (2017), o ESF, tem o privilégio de trabalhar com e na familia em parceria,
e atendendo ao processo de transicdo saude-doenca, tem como dever aprofundar o
entendimento da transicdo para a familia, detetando os aspetos pessoais e socioculturais
envolvidos e, consequentemente, descobrindo aqueles que podem facilitar ou dificultar uma
transicao saudavel. Ainda, de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (as cited in L. P. A.
Correia, 2018, pp. 7-8) é tracado como “objetivo para a enfermagem de familia, apoiar os
individuos e familia na identificacao das estratégias de coping para lidarem com a incapacidade
e doengas cronicas, bem como periodos de stresse ou de maior vulnerabilidade”. Figueiredo

(2009), corrobora esta ideia, definindo como objetivo dos cuidados de enfermagem, ajudar o
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individuo e a familia na adaptacao a situacdes de doenca ou periodos de stresse, destacando
quatro niveis de intervencdo: prevencdo primaria, direcionada fundamentalmente para a
promocédo da saude familiar; prevengdo secundaria, que visa a promogdo do conhecimento da
familia no sentido de minimizar o impacto dos fatores de stresse no funcionamento do sistema
familiar; prevengao terciaria, que incide sobre a reabilitacdo das for¢as da familia; e, por ultimo,
intervencdo em crises, focada na resolucdo dos problemas e reabilitacdo. Zagonel (1999),
reforca a ideia de que os enfermeiros devem planear e implementar estratégias terapéuticas e
avalia-las, de forma que possibilitem aos individuos e familias superar as adversidades inerentes

a periodos de transicéo objetivando a estabilidade.

Sequeira (2010) refere também, que os cuidadores devem ser objeto de diagnéstico e
intervencdo pelos profissionais de salde, e particularmente, que os enfermeiros tém a
responsabilidade fundamental ao nivel do levantamento das principais dificuldades, capacidade
para o desempenho do papel de cuidador, nivel de conhecimentos, sobrecarga, satisfagcdo e
estratégias de coping. Wright & Leahey (2012) afirmam que o que é singular no enfermeiro é a
competéncia clinica e compaixao confiando “que ele deve tentar ser bem informado e ndo apenas

dar conselhos que podem ou néo ser uteis” (p.239).

O ESF, dada a natureza de proximidade da sua atuagdo, tem em conta aspetos fisicos,
psicol6gicos, cognitivos, sociais e financeiros das pessoas dependentes e das suas familias,
enquadrados no seu meio, bem como das suas interagdes. E o elo de ligacdo entre a familia, os
outros profissionais de salde e os recursos da comunidade (Hanson, 2005), possibilitando assim
0 processo de tratamento e a implementagéo de intervencdes que permita a diminuicdo das
consequéncias negativas para o prestador de cuidados e um melhor bem-estar, de modo a que
quem cuida, ndo fique por cuidar (Sequeira, 2018). Para Meneses e Aguiar (2014), o cuidador
necessita de apoio e orientacdo e o enfermeiro tem a possibilidade de intervir, partindo da

identificacdo das necessidades de quem cuida.

Um estudo de investigacdo conduzido por Oliveira et al. (2011), concluiu que os enfermeiros que
possuem formacdo em enfermagem de familia atribuem maior importancia as familias nos
cuidados. Essa formacao especializada, permite um profundo conhecimento e utilizacdo de
modelos tedricos, como por exemplo o MDAIF, que facilitam a avaliacéo da familia e a realizagao
de planos de intervencdo devidamente estruturados. Este modelo pressupbe o uso de
instrumentos, como 0 ecomapa ou 0 genograma, que foram descritos num estudo de Pavarini
et al (2008), como ferramentas valiosas e que se traduzem em resultados importantes para o
planeamento do cuidado a pessoa com DA e para auxiliar nos programas de orientagdo
aos Cl dos mesmos. Para além disso, Gongalves et al (2011), assume que os ESF assumem
um papel de destaque, participando na vinculagdo das familias aos programas de promog¢éo e

cuidados de saude, desenvolvidos em contexto comunitario e doméstico.
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O enfermeiro é o elo de ligacdo entre o cuidador e as instituicdes de apoio, quer informando-o
dos recursos que existem a sua disposicao quer detetando precocemente alguma situacdo que

necessite de encaminhamento.

Num estudo de Pereira (2011), que pretendia avaliar as expectativas dos Cl de pessoas com DA
relativamente aos profissionais de enfermagem, este identificou expectativas de que os
enfermeiros possam substitui-los nos cuidados a pessoa com DA para poderem usufruir de
pausas, bem como, depositam nos enfermeiros, o papel de confidentes, assumindo-os como
profissionais capazes de ouvir e compreender os sentimentos vivenciados, dando particular

énfase as competéncias humanas e relacionais do profissional de enfermagem.

Com a capacitacéo do cuidador informal para o cuidar, o enfermeiro e a familia constituem assim
uma equipa onde se garantem cuidados de qualidade a pessoa em situacdo de dependéncia
(Rocha, 2019).
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3. METODOLOGIA

Na realizacdo de um estudo de investigacdo, deve ter-se presente a importancia da escolha
da metodologia a aplicar, uma vez que esta possui uma funcéo orientadora e define um conjunto
de métodos e técnicas que guiam a elaboracdo do processo de investigacdo cientifica (Fortin,
2009). Neste capitulo sera apresentado todo o processo metodologico escolhido para dar
resposta a questdo de investigacéo, descrevendo-se o tipo de estudo, 0s sujeitos participantes,
a problemética, o instrumento de recolha de dados, os procedimentos éticos e a analise de dados

realizada.

3.1 Tipo de estudo

Num processo de investigacdo, a metodologia a usar, assim como o tipo de estudo estédo
interligados com a preocupacdo do investigador, com 0s objetivos e respetivas questbes de
investigacdo. Neste pressuposto foi levado a cabo um estudo qualitativo, descritivo e transversal.
Tal como refere Fortin (2009), o investigador que utiliza o método de investigagdo qualitativa esta
preocupado com uma compreensdo absoluta e ampla do fendmeno em estudo. Ele observa,
descreve, interpreta e aprecia o0 meio e o fenébmeno tal como se apresentam sem procurar
controla-los. Segundo a mesma autora, o objetivo desta abordagem é descrever ou interpretar,
mais do que avaliar, sendo uma extenséo da capacidade do investigador para dar sentido a um

fenémeno.

3.2 Caraterizacdo dos Participantes

Os sujeitos participantes, foram selecionados por um método de amostragem néo probabilistico,
por conveniéncia constituidos por oito Cl de pessoas com DA inscritas na USF Terras do Antua,
gue aceitaram voluntariamente ser entrevistados durante o periodo temporal entre outubro de
2019 e fevereiro de 2020.

O processo de sele¢cdo dos sujeitos participantes obedeceu a critérios de inclusao e exclusédo
pré-definidos. Consideraram-se como critérios de inclusao: ser Cl de pessoa com DA, sinalizado
pelo enfermeiro de familia e cujo diagnostico esteja registado no processo individual (SClinico);
ser cuidador ha pelo menos um ano, ndo sendo obrigatério a existéncia de lagos de

consanguinidade. Como critérios de exclusdo consideraram-se: participantes que apresentem
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sinais de alteracdes cognitivas que limitem a sua capacidade de colaboracdo no estudo,
analfabetismo e sinais de dependéncia de alcool ou outras drogas e pessoas com idade inferior

a 18 anos de idade.

Relativamente ao numero de sujeitos participantes, este ndo foi decidido previamente e
dependeu do ndmero de sujeitos que cumpriam os critérios de incluséo e exclusdo definidos para
a populacédo estudada. Do total de participantes elegiveis, um foi excluido por apresentar défice

cognitivo.

Admitimos, no entanto, que numa investigacado qualitativa como a que se apresenta, serd sempre
possivel obter outras informacdes de novos participantes, no entanto, e concordando com
Ritchie, Lewis e Elam (2003), o ponto de pausa na investigacdo, acabou por ocorrer, por
limitacdes dos recursos disponiveis, que no caso concreto do presente estudo se resume ao fator
tempo e ao esgotamento dos sujeitos participantes na populagédo em estudo, dados os critérios

de incluséao.

3.3 Instrumento de recolha de dados

Para melhor compreender as vivéncias dos cuidadores de pessoas com DA, recorreu-se a
entrevista individual semiestruturada, por se considerar o principal método de colheita de dados
utilizado na investigagéo qualitativa (Fortin, 2009). Além disso, também é o mais utilizado, porque
permite uma grande interagcdo entre os sujeitos participantes e o investigador, bem como pela

sua facilidade de aplicagéo.

Segundo Aires (2015), existem dois grandes grupos de saberes que sdo partilhados numa
entrevista, os saberes implicitos - cédigos linguisticos e culturais, regras sociais e modelos de
intercAmbio oral, e os saberes explicitos - saberes que constituem a base das primeiras
interacdes entre o entrevistador e o entrevistado e que partem dos objetivos da investigacdo, do
como, porqué e quem realiza a entrevista. SO através de uma entrevista presencial e face a face

€ possivel obter informacao relativa a estes dois grupos de saberes.

A entrevista surge assim, da necessidade que o investigador tem de conhecer o sentido que os
sujeitos dao as coisas e isso so é possivel através da analise do discurso do sujeito ao longo da

mesma (Aires, 2015).

A opcao pela entrevista semiestruturada foi também orientada pela possibilidade de comportar
questdes abertas, que permitissem fazer ressaltar os pontos de vista dos sujeitos participantes

e ter uma ideia mais precisa do que constituia a sua experiéncia, e nesse sentido, 0s sujeitos
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participantes foram convidados a colocar questdes e a exprimir espontaneamente 0 seu

pensamento e as suas vivéncias.

Segundo Fortin (2009), na entrevista semiestruturada, a formulacéo e a sequéncia das questdes
nao sao predeterminadas, sendo estas flexiveis e deixadas a consideracéo do entrevistador, ou
seja, ndo é necessario haver uma ordem ou forma de colocar as questfes, tendo, no entanto,
sido formulado um guido de narracdo das vivéncias significativas com as principais linhas

orientadoras dos temas a abordar (Apéndice 1V).

Dado que pretendemos analisar as Vivéncias dos Cuidadores da Pessoa com DA, utilizaremos
a Técnica dos Incidentes Criticos (TIC). Esta, € uma técnica de recolha de informacdo que
encontra as suas origens na abordagem qualitativa. Permite realizar estudos numa logica
reflexiva, acedendo a informacéo subjetiva, focando a forma como situagfes e acontecimentos

sdo vividos e experienciados pelos individuos (Hettlage & Zirich, 2006).

Seréa importante clarificar que a expressao “incidente critico” pode assumir a conotagao de algo
que nao deveria ter acontecido ou que foi errado. Num estudo de Brandao (2010), o autor optou
por falar em “episddios” e “situagdes”, em detrimento de incidente, considerando o significado
que “critico” poderia assumir. Também Simdes (2004), optou por utilizar a terminologia de

Narracao de Episodios Significativos.

No presente trabalho, como sugerido por Simdes (2006), iremos adotar a terminologia vivéncias
significativas com o propésito de acentuar a dimenséo reflexiva de um episddio relevante para
os ClI, quer positiva quer negativamente, em detrimento da conotacdo negativa que a expressao

“incidente critico” pudesse assumir.

As questdes que integraram o guido sdo, essencialmente, relativas aos episodios mais
significativos do ato de cuidar da pessoa com DA, desde o momento do diagnéstico, incluindo as
dificuldades vivenciadas, os conhecimentos sobre a doenca, 0s apoios de que dispdem ou a falta
destes, bem como as preocupagfes com o futuro. Foi ainda abordada a percecéo dos cuidadores
acerca da intervencdo do Enfermeiro de Familia no processo de transicdo para o papel de
cuidadores. Realizou-se a caracterizagdo sociodemografica dos participantes, bem como a
classe social de cada familia com recurso a Escala de Graffar (Anexo IIl). Foi também aplicado

o indice de Barthel (Anexo V), para avaliar o grau de autonomia nas atividades de vida diaria.

O indice de Barthel estima o nivel de independéncia da pessoa para a realizacdo das atividades
béasicas de vida diaria (Aradjo et al., 2007), possibilitando a avaliacdo da capacidade funcional
da pessoa idosa e a determinacdo do seu grau de dependéncia de forma global e parcelar de
cada atividade. Em Portugal, a avaliacio das capacidades psicométricas do indice de Barthel foi
realizada por Arauvjo et al (2007), obtendo-se um nivel de fidelidade elevado, constituindo-se
como um instrumento objetivo de avaliacdo do grau de autonomia das pessoas idosas. As
variaveis estudadas séo relativas a atividades de vida diaria, nomeadamente: a alimentacao; as

transferéncias; a higiene pessoal; 0 uso do sanitario; o banho; a mobilidade; o subir e descer
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escadas, o vestir, 0 controlo intestinal e controlo vesical (Aradjo et al., 2007). Cada uma destas
apresenta-se segundo dois a quatro niveis de dependéncia, em que o score 0 corresponde a
dependéncia total, sendo a independéncia pontuada com 5, 10 ou 15 pontos de acordo com 0s
niveis de diferenciacdo. Quanto menor for a pontuacdo maior € o grau de dependéncia da
pessoa. A pontuagdo da escala varia de 0-100 pontos, em intervalos de 5 pontos, classificando
a pessoa em dependéncia total (0-20), dependéncia severa (21-60), dependéncia moderada (61-
90), dependéncia leve (91-99) e independente (100).

O contetdo do guido da entrevista foi validado por trés peritos na area, nomeadamente, os
orientadores deste relatério, professores na area cientifica de Enfermagem, e uma ESF, tutora
do Estagio de Natureza Profissional previamente descrito. Foi ainda aplicado um pré-teste a uma
cuidadora com caracteristicas semelhantes as mencionadas nos critérios de inclusdo, que

acabou por corroborar a adequabilidade e clareza linguistica do mesmo.

3.4 Procedimentos de recolha de dados e consideracdes éticas

Qualquer investigagdo com seres humanos levanta questdes morais e éticas, pelo que os
principios éticos baseados no respeito pela dignidade humana, nomeadamente o respeito pelo
consentimento livre e esclarecido, o respeito pela vida privada e pela confidencialidade das

informacgdes pessoais foram salvaguardados neste projeto (Fortin,1999).

Primeiramente, para a realizacdo deste estudo foi obtida uma declara¢cédo de responsabilidade
do Diretor da ESSUA (Anexo V) e um parecer favoravel a implementagdo do estudo do
Coordenador da USF Terras do Antua (Anexo VI), bem como, o parecer favoravel da Comissao
de Etica da ARS do Centro (Anexo VII).

Relativamente aos sujeitos entrevistados, estes receberam informacgéo por escrito acerca do
estudo e esclarecimentos verbais considerados necessarios pelos mesmos, tendo dado o seu
consentimento informado livre e esclarecido apds a informacéo sobre o contexto do estudo e
seus objetivos (Apéndice V). Foram também esclarecidos quanto a sua liberdade de participagdo
e de poderem rejeitar a mesma em qualquer momento sem qualquer discriminagdo em termos
de cuidados de saude, bem como, a indicacéo da gravacao audio para a recolha dos dados, em
que se assumiu a garantia do anonimato e confidencialidade e de que os dados seriam utilizados,
unicamente para os fins aqui mencionados, sendo destruidos apds o término deste estudo e a

sua divulgacao.

Todos os dados recolhidos através da entrevista foram codificados numa base de dados
protegida por palavra-passe, sem qualquer identificagcao dos sujeitos, a que sé os investigadores
tém acesso. A confidencialidade e o anonimato foram mantidos, respeitando em conformidade

com a Declaracao de Helsinquia, Convencédo de Oviedo e a Lei de Execucéo 58/2019 de 9 de
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agosto de 2019 do Regulamento Geral de Protecao de Dados (RGPD), Regulamento (UE) n.°
2016/679, de 27 de abril de 2016.

3.5 Procedimentos de analise dos dados

A metodologia da narragdo de vivéncias significativas inclui a possibilidade da andlise de
conteddo das entrevistas, tendo-se optado no caso do presente estudo pelas orientagoes
definidas por Bardin (2013). Segundo esta autora, a utiliza¢cdo da analise de contetdo prevé trés
fases fundamentais, a pré-analise; a exploragdo do material e tratamento dos resultados e a
inferéncia e interpretacdo. No que diz respeito a categorizacao dos dados, presente na segunda
fase, esta pode definir-se como uma operacéo de classificagéo de elementos constitutivos de um
conjunto, por diferenciacéo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o género (analogia),
tendo como base os critérios previamente definidos (Bardin, 2013). Considerando estas etapas,
em primeiro lugar, as entrevistas foram transcritas do formato 4udio para o formato textual digital,
identificando os participantes com a codificagdo de Cl 1 a Cl 8, de forma a garantir o anonimato
dos participantes e a confidencialidade dos dados, como ja foi referido anteriormente. Apés esta
transcricéo, foi realizada a leitura atenta e exaustiva das narracbes, com o0 objetivo de se
identificar aquilo que é mais significativo, a primeira vista. De seguida, partindo da pesquisa
bibliografica efetuada e dos relatos emergentes das narracdes foram identificadas areas
tematicas e categorias, seguindo uma logica predominantemente indutiva de acordo com o0s
principios definidos por Bardin ( 2013).

Posteriormente, a partir das categorias e dentro destas, foram criados indicadores, sempre que
se justificavam, com o intuito de fornecer, por condensacéo, uma representacao simplificada dos
dados brutos e promover uma maior aproximacdo dos relatos dos participantes (Bardin, 2013),
recorrendo também ao apoio do programa webQDA® para organizar a informagéo. O uso do
programa permitiu a indexacéo de todas as entrevistas transcritas em formato textual digital e,
posteriormente, a codificagdo dos dados seguindo uma logica de estrutura de “arvore. Todo este
processo permitiu a unificacdo do contelido e a construcdo de uma matriz tematica (Apéndice
V).

A analise de conteudo foi validada por dois peritos na area da Enfermagem, designadamente a

orientadora e o co-orientador deste trabalho, ambos docentes na area cientifica da Enfermagem.
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4. APRESENTACAO DE RESULTADOS

Neste capitulo iremos apresentar os resultados da analise dos dados emergentes das entrevistas
acerca das vivéncias do Cl da pessoa com DA, desde o momento do diagnostico até ao ato de
ser cuidador, evidenciando a sua perce¢do quanto a todo este processo, e a sua perspetiva sobre
o contributo das redes de apoio, nomeadamente, os enfermeiros, para a vivéncia da transi¢do

para o papel de cuidador mais saudavel.

4.1 Caracterizacdo dos participantes

Deste estudo fizeram parte 8 participantes, cuja caracterizac@o esta representada na tabela 1.
Do total dos cuidadores informais, 6 sdo do género masculino e 2 do género feminino. Todos
coabitam com a pessoa com DA, a quem prestam cuidados. Dos participantes masculinos, 4 séo
cbnjuges da pessoa com DA e 2 séo filhos. Os participantes do sexo feminino sdo ambas filhas
da pessoa com DA. A idade oscila entre 0 minimo de 46 e maximo de 77 anos, com uma média
de idades de mm. O grau de escolaridade distribui-se entre o 1° Ciclo do Ensino Bésico e a

licenciatura.

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemogréfica, profissional e relacional dos Cuidadores

Informais participantes no estudo

Caracteristicas Caracteristicas
o . - Caracteristicas . :
Participante Sociodemogréficas Relacionais
Profissionais
Género | ldade | Escolaridade Parentesco | Coabitacéo
o 47 2° ciclo ensino o . . .
Cl1 Feminino . Administrativa Filha Sim
béasico completo
) 75 1° ciclo ensino ) )
Cl2 Masculino o Reformado Marido Sim
basico completo
) 7 1° ciclo ensino ) )
Cl3 Masculino . Reformado Marido Sim
basico completo
) 75 Ensino ) )
Cl4 Masculino . Reformado Marido Sim
universitario
) 55 2¢° ciclo ensino ) )
Cl5 Masculino . Reformado Filho Sim
basico completo
. 56 3° ciclo ensino o . .
Cl6 Masculino . Empresario Filho Sim
basico completo
. 73 1° ciclo ensino . .
Cl7 Masculino . Reformado Marido Sim
bésico completo
2° ciclo ensino Empregada de
Cl8 Feminino 46 o p 9 Filha Sim
bésico completo limpeza
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Na Tabela 2 podemos observar as caracteristicas dos participantes inerentes ao papel de
cuidador informal, em que o tempo médio de anos a prestar cuidados é de 2,5 anos, variando
entre 1 e 5 anos. Relativamente a partilha de cuidados com outras pessoas, 3 Cls recebem apoio
esporadico de familiares e 2 Cl possuem empregadas domésticas que auxiliam nos cuidados a
pessoa com DA. Estes ultimos, representam os dois Cl pertencentes as classes sociais mais
elevadas verificadas através da aplicacdo da Escala de Graffar, sendo a classe média alta e
classe alta. Representam também os dois Cl com o nivel de escolaridade mais elevado,
respetivamente 9° ano e licenciatura, sendo um dos Cl empresario e o outro economista

reformado.

Tabela 2. Caracterizagcdo dos cuidadores informais quanto ao papel de prestador de

cuidados
Anos a Partilha do cuidado
Participante prestar _ Tipo de apoio recebido
. Ocorréncia Fonte
cuidados
Cli 2 Sim Familia Vigilancia/companhia
Cl2 4 Sim Familia Financeiro
Cl3 3 N&o
Cuidado domeéstico, vigilancia,
Cl4 5 Sim Empregada o ] 9 B
higiene e de alimentacéo
Cl5 2 N&o
Cuidado domeéstico, vigilancia,
Cl6 1 Sim Empregada o ] 9
higiene e de alimentacao
Cl7 2 Nao
Cl8 1 Sim Familia Vigilancia/companhia

No que diz respeito as pessoas com DA cuidadas, como podemos constatar pela analise da
Tabela 3, apenas um é do género masculino, sendo que as idades oscilam entre os 72 e os 84
anos de idade. Quanto ao inicio dos sintomas, estes variam entre 2 e 6 anos tendo-se verificado
que em todos o0s casos, 0s sintomas se iniciaram cerca de um ano antes dos Cl assumirem o

seu papel de cuidador.

Relativamente ao indice de Barthel, as pessoas com DA cuidadas apresentam pontuacdes de
30 a 90, sendo que cinco apresentam pontuacdes compativeis com dependéncia severa, e trés

pessoas apresentam pontuagcbes compativeis com dependéncia moderada.
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Tabela 3. Caracterizacdo da pessoa com DA cuidada

Inicio Pontuacéo
Cl da pessoa . ) o
Género | ldade dos Escolaridade | do Indice
com DA .
sintomas de Barthel
Cl1 Feminino 83 3 anos analfabeto 90
Cl 2 Feminino 79 5 anos 32 classe 60
Cl3 Feminino 78 4 anos 32 classe 55
Cl4a Feminino 76 6 anos 11° ano 30
Cl5 Feminino 85 3 anos 32 classe 80
Cl 6 Feminino 84 2 anos 32 classe 30
Cl7 Feminino 72 3 anos 32 classe 60
Cl 8 Masculino 84 2 anos analfabeto 80

4.2 Resultados emergentes da analise interpretativa dos dados

Da andlise interpretativa dos dados, que emergiram das narrativas e da literatura consultada, foi

possivel identificar as seguintes areas tematicas:

e Episddios significativos do Cl da pessoa com DA;
e Redes de apoio do Cl;

e Estruturagdo do futuro.

A area tematica “Episodios significativos do Cl da pessoa com DA”, compreende as narrativas
dos CI relativas aos momentos mais importantes, quer a nivel emocional, fisico, relacional e
social, e até financeiro e laboral, desde o momento do diagndstico até ao ato de cuidar em si.

Estas narrativas incluem as diversas dificuldades sentidas pelo Cl no desempenho do seu papel.

Sim&es (2004), considera um episddio significativo, um episédio que tenha sido marcante para
0s participantes no desenrolar de determinada acéo, neste caso concreto, no cuidar de uma
pessoa com DA, e de onde tenham resultado repercussfes positivas ou menos positivas,

percecionadas pelos Cls.

A area tematica “Redes de apoio do CI” esta intimamente relacionada com a necessidade
expressa dos cuidadores se sentirem mais apoiados, quer pela rede familiar, social ou outra.
Incluem-se o tipo de redes de apoio que os Cls possuem, e que importancia, ou ndo, estes

atribuem ao apoio prestado pelas mesmas.
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O ser humano desenvolve-se numa rede de relacBes representada pela familia, escola,
comunidade, trabalho, entre outras, e é nestes ambientes ecoldgicos que conquistam uma
diversidade de lugares de interagcdo social. As relagbes entre pessoas e ambientes oferecem
possibilidades de apoio nhos momentos de crise ou mudanga e podem criar oportunidades de

desenvolvimento humano, constituindo as redes de apoio (Juliano & Yunes, 2014).

O conceito de rede de apoio segundo Bronfenbrenner (1996) deve abordar mudancas que
acontecem ao longo da vida, ndo apenas na pessoa, mas também no seu ambiente ecoldgico,
nas suas interagcfes e na sua crescente capacidade de descobrir, sustentar ou alterar as
propriedades do meio e das suas relacdes. Segundo o0 mesmo autor, a necessidade de apoio
aumenta em determinadas circunstancias e fases da vida, como por exemplo, em situacdes de
doencas crbnicas, perdas, traumas, ou durante as importantes transi¢cdes ecolégicas ou na
terceira idade. Bronfenbrenner (1996), salienta ainda a influéncia das redes de apoio afetivas na
producéo de estratégias eficazes em situacgdes de crise, e que na auséncia desta rede, pode-se

verificar o aumento da vulnerabilidade das pessoas frente a uma situagéo de risco.

Na area tematica “Estruturagdo do futuro” da pessoa com DA e do seu Cl, incluem-se as
narrativas resultantes, das proje¢des de futuro que o Cl elaborou para si proprio e para a pessoa
de quem cuida, como podem ser exemplos, as preocupacdes com a progressdo da DA e a

incapacidade do préprio cuidador em continuar a desempenhar o seu papel.

Para a Alzheimer Portugal (2020), importa ao cuidador da pessoa com DA, saber o que pode
fazer futuramente, com legitimidade para assegurar a defesa dos interesses da pessoa que
deixou de ter capacidade para gerir a sua pessoa e 0s seus bens. Salienta-se ainda a importancia
de representar a pessoa com deméncia de acordo com 0s seus melhores interesses, devendo
gualquer acao ou decisdo tomada ser 0 menos restritiva possivel dos seus direitos fundamentais

e liberdades.

Passamos entdo, de seguida, a analisar os resultados obtidos mediante a analise de cada uma

das areas tematicas.

Episddios significativos do Cl da pessoa com DA

Pela andlise do Quadro 1, podemos verificar que nesta area tematica, emergiram 4 categorias
de andlise: “Aquisicdo do papel de CI”, “Reagédo ao diagnéstico”, “Conhecimentos sobre a
doenga” e “Dificuldades Vivenciadas”. Através da sua analise verifica-se que desta area tematica

se contabilizaram no total 61 unidades de registo (UR).

Na categoria “Aquisi¢cdo do papel de CI” totalizaram-se 7 URs, e incluem-se as narrativas
referentes a decisdo de se tornar Cl. Aqui podemos verificar que as vivéncias narradas na

aquisicdo deste papel pelos Cls séo diferentes, dependendo da relacdo ou do grau de
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parentesco. Dos Cls que apresentam relacdo de conjugalidade, obtiveram-se relatos, que

evidenciam a obrigacéo conjugal e familiar como fator moral na decisdo de assumir esse papel:

“... fiquei com ela por que tinha de ser...” (Cl 2)

“Sou eu, nem se pbs a questao, aceitei...(choro)” (Cl 4)

Neste mesmo indicador, dos Cls que representam os filhos, obtiveram-se as seguintes narrativas
que salientam uma importancia significativa da proximidade e da qualidade da relacdo com a

pessoa cuidada, na decisdo de se assumir como CI:

“Ela tem mais filhos, mas estao todos longe, fiquei eu a cuidar porque estou com ela, e as
decisdes sou eu que tomo, porque 0s meus irmédos para além de estarem longe sairam muito

cedo e ndo tém aquele apego que eu tenho com ela...” (Cl 1)

“O fator foi a proximidade, sou eu que estou ali, sinto mais esse peso, essa

responsabilidade...” (Cl 6)

“Fui eu porque quando me casei fiquei a viver com eles, a minha mae era muito doente e eu

fiquei a cuidar dela...” (Cl 8)

Na categoria “Reag¢do ao diagndéstico” contabilizaram 9UR’s e emergiram 3 indicadores. Das
narrativas referentes a recec¢édo da noticia de diagnéstico de DA, verificamos que esta esteve
envolta, tanto em momentos de surpresa por ndo estarem a espera deste tipo de diagndstico,
como de confirmacéo pela percecao de que sO poderia ser este o diagnodstico. Relativamente
aos sentimentos vivenciados no momento do diagnéstico, verificamos que para além dos
sentimentos negativos de tristeza e preocupacédo pelo agravamento da doenca, houve também
uma sensacao de alivio, ndo sé pelo conhecimento da causa dos problemas do seu familiar, mas

também de esperanca pela disponibilizacdo de tratamento adequado.

O indicador “Confirmacé&o”, contabilizou 5 URs e refere-se ao momento do diagndéstico assumido
pelos participantes como um momento de confirmacdo de algo de que ja suspeitava, muito
relacionado com a perda de memdria e falta de orientacéo observada na pessoa com DA. Neste

indicador, verificamos referéncias como por exemplo:

“Desconfiava sim, porque eu como convivi sempre com ela fui assistindo aquela falta de

orientacdo...” (Cl 1)

“...para mim o diagnéstico ndo foi surpresa nenhuma...” (Cl 6)
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O indicador “Surpresa” (com 2 URs) pelo contrario, indica que o participante foi surpreendido
pelo diagnéstico de DA. Podemos verificar, um exemplo de relato dos participantes, no seguinte

excerto:
“Néo, nunca desconfiei...” (Cl 3)

O indicador “Sentimentos negativos”, também contabilizou 2 URs e refere-se aos sentimentos
negativos vivenciados pelos participantes quando tiveram conhecimento do diagndstico do seu
familiar, um dos participantes revelou tristeza e outro, preocupacdo, como podemos confirmar

nas seguintes URs:
“Quando vi la escrito Alzheimer fiquei triste, e fiquei com medo que ela piore...” (CI1)

“Olhe, pensei, agora é que eu estou tramado...” (Cl 2)

Quanto ao indicador “Sentimentos positivos”, com 5 URs, os participantes referiram ter sentido
um certo alivio ao conhecer o diagndstico devido ao facto de terem, de certa forma, encontrado
o problema. Referiram também esperanca de melhoria, devido aos tratamentos oferecidos apos
o conhecimento do diagnéstico, como podemos encontrar evidéncias nos seguintes excertos das

narrativas:
“Olhe, pelo menos ja sabiamos o que era e ja podiamos fazer alguma coisa...” (Cl 4)

“Depois de saber que era Alzheimer, melhorou porque comegou a tratar-se e melhorou muito”
(CI5)

Passando para a categoria “Conhecimentos sobre a doen¢a”, contabilizaram-se 11 URs, e
incluem as narrativas em que os participantes referem os conhecimentos que possuem, ou hdo
sobre a doenca. Desta categoria, emergiram dois indicadores. O indicador “Falta de informagéo”,
que totalizou 8 URs, levando a conclusao de que todos os participantes admitiram ndo possuir
os conhecimentos sobre a doencga que consideram necessarios, como podemos verificar nos

exemplos seguintes de URs:

“A médica de familia encaminhou para a especialidade, e la é que disseram que em principio
seria alzheimer, mas nao explicaram nada e eu também nunca perguntei, mas acho que devia

conhecer mais sobre a doenca.” (CI1)
“Né&o sabia grande coisa, nem hoje sei.” (Cl 6)
“O médico do hospital também ja era de idade e ndo me explicou nada.” (Cl 7)

Relativamente ao indicador “Procura de informagao”, este totalizou 3 URs, e refere-se aos

participantes, que admitindo ndo possuir a informacéao necessaria sobre a doencga, a procuraram
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efetivamente. Dois dos participantes admitiram ter recorrido a internet como fonte de informacéo,

como é relatado nas URs seguintes:
“...procurei na internet e encontrei informagéo...” (Cl 4)
“Na internet e contactei com pessoas que tinham parentes com Alzheimer...” (Cl 5)

No entanto, um dos participantes referiu ter recorrido a um médico privado para este Ihe fornecer

mais informacdes sobre a doencga:
“Fui a um médico Privado, o Dr M que tenho muita confianca nele e ele explicou-me...” (Cl 3)

Quanto a categoria “Dificuldades vivenciadas”, esta, abrange as dificuldades sentidas desde
0 momento em que o Cl assumiu o papel de cuidador, nomeadamente, do foro emocional, fisico,
financeiro, laboral, das relagfes interpessoais e da falta de apoios. Nesta, totalizaram-se 29 URs

e emergiram 6 indicadores que passamos a explorar.

O Indicador “Emocionais” totalizou 6 URs e diz respeito aos sentimentos e emogodes
vivenciados pelos Cl no ato de cuidar, como podemos verificar pelos seguintes excertos das
narrativas. Nestas narrativas, os participantes referiram ansiedade, preocupacéo e desgaste

pela tarefa de cuidar ininterruptamente, sem pausas.

“Eu estou com ela em casa e ela hdo me larga, quer estar sempre junto de mim, parece que
sou um caozinho que s falta ter um cadeado para estar amarrado a ela...... estou
sozinho...ndo posso sair dali...e ndo a largo...mas mesmo assim é demasiado exigente... ndo

ha folgas, ndo tenho tempo para mim...sinto-me sozinho...é um martirio” (Cl 4)

“...estava ja a notar sinais desgaste, ansiedade, nervos irritagdo constante, ja ndo estava a ser

saudavel para ninguém...” (Cl 6)

“As vezes venho c4 fora um bocadinho e ela vem logo chamar, ndo héa hipétese, sempre

agarrada a mim...” (CI 7)

“Preocupa-me tudo...até eu ando a ficar maluca da cabega...” (Cl 8)

Quanto ao indicador “Fisicas”, este totalizou 4 URs, e compreende as dificuldades sentidas pelo
cuidador a nivel fisico. Nestas narrativas, os participantes, referiram problemas relacionados com
0 sono, perda de peso, problemas cardiovasculares e musculoesqueléticos que se tornam
incapacitantes no desempenho de determinadas tarefas como cuidadores, como sdo exemplos

0s seguintes relatos:

“...ndo posso...cada vez estou pior...pesava oitenta e tal quilos e estou com 70, emagreci

mesmo, ...” (Cl 2)
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“..porque eu também sou muito doente, ... (Cl 3)

“...€ que estou sozinho e é um problema, é um problema para conseguir que ela entre no

carro...ndo consigo...” (Cl 4)

“Agora até ando a tomar xanax para ver se durmo, que ndo durmo nada de noite. As vezes a

tensdo sobe muito ...e eu tenho de estar ca para tratar do meu pai...” (Cl 8)

No indicador “Financeiras”, totalizaram-se 4 URs e incluem as dificuldades financeiras sentidas
pelos cuidadores, relacionadas com o elevado custo dos medicamentos, os custos exigidos pelos
centros de dia ou, até mesmo, dos custos elevados para remunerar alguém para apoiar nos

cuidados em casa, como sdo exemplo os seguintes excertos das narrativas:

“...eU ja ndo conseguia, ndo tinha recursos, a reforma dela é pequena, a minha também...”
(CI2)

“ Eu ndo tinha rendimentos para ter alguém ali a tempo inteiro...” (Cl 3)

“...derivado de problemas econémicos que eu tenho, vejo-me na necessidade de me limitar...”
(CI5)

Apresentam-se de seguida os excertos de narrativas referentes as dificuldades vivenciadas
incluidas no indicador “Laborais” que totalizaram 3 URS e que incluem os problemas enfrentados
a nivel laboral pelos participantes, quando tém necessidade de faltar ao trabalho para
acompanhar a pessoa com DA, ou ainda pela necessidade que tém de interromper a jornada de
trabalho diaria para prestar cuidados:

“...também tenho de pensar na minha entidade patronal, e estou sempre a faltar...” (Cl 1)

“Porque néo era possivel para nés estar sempre a interromper o trabalho para ir a casa, para
mudar a fralda ou ...para fazer a comida, para ver se estar tudo bem, para dar os comprimidos.
Percebi rapidamente que isso ia ser muito penoso e impossivel de durar muito tempo. Nao

estava a resultar! “ (Cl 6)

“Eu n&o queria deixar o trabalho que tenho, porque tenho patroas boas ha muitos anos...” (Cl
8)

O indicador “Relagdes interpessoais”, totalizou 7 URs. Nestes excertos, podemos observar como
os participantes referiram que a sua vida social mudou drasticamente desde que se assumiram
como Cls, levando a necessidade de abandonar atividades sociais de que faziam parte, bem

como o facto de terem de cuidar ininterruptamente os levou ao isolamento:

“A minha vida deixou de ser o0 que era, participava num rancho e tive de deixar porque eu ndo a

posso deixar sozinha, ela ndo tem condicdes para estar sozinha.
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Ao nivel da vida social, ui, isso mudou tudo, tudo, para pior, claro para pior...” (Cl 1)
“Mudou tudo, eu ndo fago mais nada sengo isto...” (Cl 2)
“Vida social péssima!!” (Cl 5)

“Mudou tudo, eu gostava de ir falar com os maus amigos, enquanto ela fazia a comida, agora
acabou...” (C17)

“Mudou tudo...” (CI 8)

No indicador “Falta de apoios”, totalizaram-se 5 URs, e aqui, os participantes relatam sobretudo
falta de apoios institucionais e no conhecimento dos seus direitos, como podemos verificar pelos

seguintes excertos:

‘ja me disseram para ir a santa casa, mas e eu? Com quem € que vou falar? Como é que eu

fago isso? Eu néo sei...” (Cl 2)

“Ela com esta doenga nao teria direito a ter isengdo?? E porque é que ndo tem??ela com esta
doenca devia ter!! Eu queria que alguém me dissesse as ajudas que temos direito, isso é que

eu querial” (Cl 3)

“Também era importante que no centro de satde nos informassem dos nossos direitos” (Cl 7)
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Quadro 1: Resultados da andlise interpretativa dos dados relativos a area tematica

“Episodios significativos do Cl da pessoa com DA”

Categoria Indicadores Unidade de registo exemplificativa FAUR
“Eu era a Unica pessoa, pois claro...nao tenho mais 7
Aquisicéao do papel ninguém’” (Cl 3)
de CI -
Total da categoria 7
) _ “...para mim o diagnéstico néo foi surpresa nenhuma...”
Confirmag&o 5
(Cl 6)
Surpresa “N&o, nunca desconfiei.” (Cl 7) 2
B Sentimentos “Quando vi la escrito Alzheimer fiquei triste, e fiquei com
Reac&o ao ) ) 2
) . negativos medo que ela piore” (Cl 1)
diagnéstico . - —
. “...disseram que era Alzheimer e até fiquei aliviada,
Sentimentos . .
i porque depois comegou a tomar medicagdo e melhorou...” 5
positivos
(C1 8)
Total da categoria 14
Falta de “O médico do hospital também ja era de idade e ndo me 8
informacgéo explicou nada.” (CI 7)
Conhecimentos Procura “procurei na internet e encontrei informag&o” (Cl 4)
sobre a doenca autéonoma de 3
informacéo
Total da categoria 11
“...estava ja a notar sinais desgaste, ansiedade, nervos
Emocionais irritagdo constante, ja ndo estava a ser saudavel para 6
ninguém” (Cl 6)
“Agora até ando a tomar xanax para ver se durmo, que nao
Fisicas durmo nada de noite...as vezes a tenséo sobe muito ...e eu 4
tenho de estar ca para tratar do meu pai” (Cl 8)
) ) “...eu ja ndo conseguia, ndo tinha recursos, a reforma dela
Financeiras ) i ] 4
Dificuldades € pequena, a minha também” (Cl 2)
Vivenciadas Laborais “também tenho de pensar na minha entidade patronal, e 3
estou sempre a faltar” (Cl 1)
Relagbes “Mudou tudo, eu gostava de ir falar com os meus amigos, 7
interpessoais enquanto ela fazia a comida, agora acabou” (Cl 7)
. “Custou um bocadinho porque a gente assiste a uma
Falta de apoios ~ ~ ) 5
degradagao e nao temos apoios.” (Cl 1)
Total da categoria 29
Total da area temética 61

Como ja referimos, a segunda area tematica que emergiu da analise interpretativa dos dados foi

“Redes de apoio do CI” e da mesma emergiram quatro categorias, “Familia”,

Redes de apoio do ClI

” o«
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“Outras Instituicbes” e “Sem rede de apoio”. Nestas categorias engloba-se a ajuda prestada pela

familia ou instituicdes ao CI.

Como podemos observar pela analise do Quadro 2, a area tematica “Redes de apoio do CI”
contabilizou 23 URs. Dentro desta area tematica emergiu a categoria “Familia”, com 6 URs, que
compreende a percecao que o cuidador tem da mesma, como facilitadora ou como dificultadora
nos cuidados a pessoa com DA. O papel da familia, como facilitadora foi identificado em 4 URs,
onde os participantes evidenciaram o0 apoio recebido, nomeadamente pelos filhos no
acompanhamento as consultas, na superviséo esporadica da pessoa com DA, permitindo ao ClI
usufruir de algum tempo para si préprio, assim como a importancia do apoio financeiro que

recebem da familia, como podemos observar pelos seguintes exemplos:

“Das filhas, uma ajuda na limpeza da casa e a que esta no Luxemburgo é que ajuda a pagar...

essa é a dona da casa, nés moramos la.” (Cl 2)

“Os filhos véo sempre connosco as consultas a Coimbra, vai sempre um e as vezes dois. na

medida dos possiveis eles fazem o que podem...” (Cl 4)

Passando ao seguinte indicador, verificAmos que a familia é percecionada pelo Cl como agente
dificultador em 2 URs, nomeadamente na situacdo em que o participante se sente pressionado
por outros elementos da familia a recorrer & institucionalizagdo, ou simplesmente porque o0s
restantes elementos da familia n&o colaboram nos cuidados como o participante considera ser

necessério. Podemos confirmar estas vivéncias no exemplo que se segue:

“O meu filho disse-me: ¢ pai, porque é que ndo metes a mae num centro de dia...o meu filho
em vez de dizer isso devia-me apoiar mais, porque nestas coisas a gente precisa é de apoio...”
(CI7)

A categoria “Centro de Saude”, contabilizou 9 URs, e refere-se ao apoio recebido ou ndo pelos
profissionais do mesmo. Nesta categoria, o indicador “Enfermeiro de familia” contabilizou 1 UR,
e representa 0 apoio prestado pelos enfermeiros de familia como podemos verificar na UR
apresentada, onde o apoio percecionado pelo participante foi a ajuda no acesso a uma cama

articulada para a pessoa com DA:
(....)e a minha enfermeira é uma santa, a enf A, foi ela que me arranjou a cama para ela.”

(Cl 2)

O indicador “médico de familia” refere-se a ajuda recebida pelo ClI, prestada pelo médico de

familia, contabilizou também 1 UR, e relaciona-se com a 0 acesso a um atestado médico que
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permitiu ao participante receber ajuda financeira na compra de fraldas, como podemos confirmar
na UR:

“Também aqui a Sra. doutora do centro de sallde me passou o atestado multiusos e pagam-me
as fraldas...” (Cl 2)

O indicador “administrativo” diz respeito a ajuda que foi proporcionada pelo profissional
administrativo do centro de saude e contabilizou 1 UR, representando o apoio informativo

prestado que permitiu 0 acesso aos apoios acima referidos, que apresentamos de seguida:

“Foi aqui a administrativa do centro de saude que me informou, até me deu um papel para o

estacionamento para o carro...” (Cl 2)

O indicador “percec¢ao de apoio insuficiente” contabilizou 2 URs e refere-se aos excertos das
narrativas que revelam que os CI recorreram apoio do centro de salde, mas consideraram-no
insuficiente, nomeadamente a nivel do apoio domicilidrio, que se revelou insuficiente para um
participante, e também no acesso a exames especificos e consultas de especialidade de
Neurologia, na procura de um diagnéstico, que segundo um dos participantes lhe foi negado,
pela subestimagédo dos sintomas da pessoa com DA, pelo médico de familia. Apresentamos de

seguida uma UR exemplificativa para além da presente no Quadro 5:

“Agora ja sinto algum apoio, mas podia melhorar, porque o importante muitas vezes nao é
cometer o erro, é corrigi-lo...muitas vezes os médicos de familia limitam-se e ndo pedem
exames para hao gastar dinheiro ou a encaminhar para outro médico e ndo o fazem...falo por
mim mesmo...A minha mae podia estar muito melhor do que esta se tivesse sido encaminhada
logo...” (CI 5)

O indicador “Nunca solicitou apoio” contabilizou 4 URs, e refere-se aos Cl que nunca solicitaram
gualquer apoio junto do centro de saude. Como podemos verificar nas URs que apresentamos
de seguida, este apoio nao foi solicitado porque o Cl ndo conseguiu percecionar qualquer apoio

possivel, apesar das dificuldades que referiram nos excertos das narrativas atras referidos:

“Nunca precisei, vamos a Coimbra as consultas...” (Cl 4)

“Nunca pedi, mas gostava de saber se quando vier a precisar, tenho direito ao apoio em casa

para a higiene por exemplo...” (Cl 7)

“Né&o, por enquanto ndo tenho precisado de nada” (Cl 8)
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A categoria “Outras Instituigcdes”, que contabilizou 7 URs, compreende o tipo de apoio recebido
pelo CIl providenciado por instituicdbes de “carater social’”, como os apoios financeiros da
seguranca social e apoios dos centros de dia, com 4 URs. Através da leitura das URs, que
apresentamos de seguida, constatamos que alguns participantes dependem deste apoio de

caracter social:

“a Dra. da segurancga social disse que tinha direito a um suplemento por estar a tomar conta
dela e tratou-me disso e depois ela foi chamada a uma junta médica a Aveiro e deram-me 113€

por més que ja ajuda mais um bocadinho.” (Cl 2)

“So de dinheiro da seguranga social. Se precisar de alguma coisa ndo tenho mais ninguém” (ClI
8)

Nesta mesma categoria foi identificado outro indicador, relacionado com os servigos de “carater
privado”, onde se enquadram as ajudantes familiares contratadas e pagas exclusivamente pela
familia, que contabilizaram 3 URs e que s&o percebidas como grandes fontes de apoio.
Apresentamos um exemplo de URs, relacionada com este indicador.

“eu tenho uma senhora que me vem fazer umas horas, cuidar da roupa, lavar vidros...eu ndo
sei passar a ferro, ela vem e lava a loiga atrasada, mudar a roupa da cama...ela organiza a

casa, o0 que a minha esposa fazia e agora nao faz, mudar cortinas...” (Cl 3)

A categoria “Sem redes de apoio”, totalizou 1 UR e identifica o Cl que n&o possui qualquer
rede de apoio, como podemos verificar pelo seguinte excerto:

“N&o tenho ninguém. O resto da familia ndo ajuda, nem sabia, s6 agora passados alguns anos

é que estdo a saber.” (ClI 5)
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Quadro 2. Resultados da analise interpretativa dos dados relativos a area tematica “Redes

de apoio do CI”
Categoria Indicadores Unidade de registo exemplificativa FAUR
“A minha filha as vezes vem la a casa e fica um 4
Rede Facilitadora bocado com ela, eu gosto muito disso, mas ela
. nédo se da sem mim...” (Cl 7)
Familia i
“O resto dos irméos o que querem é fazer 2
Rede Dificultadora partilhas, de resto ndo aparecem...eu também néo
me vou chatear...” (Cl 8)
Total da categoria 6
“...a minha enfermeira é uma santa, a enf A, foi
Enfermeiro de familia ela que me arranjou a cama para ela.” (Cl 2) 1
“Também aqui a Sra. doutora do centro de satde
Médico de familia me passou o atestado multiusos e pagam-me as 1
fraldas.” (Cl 2)
“Foi aqui a administrativa do centro de saude que
Centro de Administrativo me informou, até me deu um papel para o 1
saude estacionamento para o carro.” (Cl 2)
. . “Recebi alguma ajuda, mas ha aspetos a
Percecéo de apoio ) ] s
) . melhorar...mais apoio ao domicilio, porque os 2
insuficiente ) ~ . )
idosos estédo sozinhos, isolados...” (Cl 6)
o . “Nunca pedi..., eu aqui venho as consultas...toda
Nunca solicitou apoio A 4
a gente vé que eu me desembrulho...” (Cl 3)
Total da categoria 9
“s6 tenho o apoio do centro de dia” (Cl 1) 4
Carater social
Outras
Instituicdes “Tivemos de arranjar uma pessoa que pudesse
Carater privado dar esse apoio, e é assim que tem sido...” (CI 6) 3
Total da categoria 7
“N&o tenho ninguém. O resto da familia ndo ajuda, 1
Semredede | nem sabia, s6 agora passados alguns anos é que
apoio estdo a saber.” (CI 5)
Total da categoria 1
Total da area tematica 23

Estruturacéo do futuro

Nesta area tematica sdo apresentados os resultados da andlise das narracbes acerca das
projecdes de futuro que o Cl elaborou para si proprio e para a pessoa com DA, como ja referimos
anteriormente. Desta analise interpretativa emergiram categorias e indicadores, que podemos

observar no Quadro 3.
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Como podemos verificar pela analise do Quadro 3, a area tematica “Estruturagéo do futuro”
totalizou 20 URs.

Nesta area tematica, as categorias que emergiram da andlise interpretativa dos dados foram

“Relativas ao ClI” e “Relativas a pessoa com DA”.

A categoria “Relativas ao CI”, totalizou 7 URs e engloba situacdes relacionadas com a projecao
de futuro que o Cl faz para si préprio, sendo distribuidas em dois indicadores, designadamente,
“Esperancga de melhores apoios” e “Incapacidade para cuidar”.

O indicador “Esperanca de melhores apoios”, contabilizou 5 URs e diz respeito aos sentimentos
otimistas que o Cl deposita nas novas politicas sociais, como a abertura dos centros de dia aos
fins de semana e um maior envolvimento dos servigcos de salde e da comunidade na procura de
solucdes que combatam o isolamento das pessoas com DA e seus cuidadores, como podemos
constatar pelos seguintes excertos das narrativas:

“Os centros de dia deveriam abrir ao fim de semana, porque ao fim de semana estou

sobrecarregado...” (Cl 4)

“Era bom que nés enquanto comunidade e sociedade pudéssemos envolver as
pessoas a nivel de voluntariado, era bom, e ndo sei se ndo era possivel, envolvendo as
unidades de saude, algumas entidades que existem nas freguesias, a junta e convidando
pessoas reformadas, e criar uma equipa que pudesse fazer visitas as familias que as
quisessem receber, de forma a evitar o isolamento, nem que fosse pelo simples facto de por
exemplo alguém pensar que é sexta feira e vem ca a equipa, deixa-me vestir uma roupa em
condig¢bes...Era muito bom e fazia bem as pessoas que recebiam a visita e também a quem
visitava. Mas isto tem de ser feito associado a entidades crediveis, e as unidades de saude

transmitem confianca, seria um importante trabalho...” (Cl 6)

O indicador “Incapacidade para cuidar’ que diz respeito aos receios que o Cl apresenta sobre
uma possivel deterioracéo do seu proprio estado de saude, impossibilitando-o de cuidar do seu

familiar, contabilizou 2 URs. Apresentamos de seguida um exemplo de uma UR:

“...e se eu néo puder tratar mais dela..., vou ter de fazer isso.” (Cl 3)

A outra categoria “Relativas a pessoa com DA”, diz respeito as projecbes de futuro que o
cuidador elaborou para a pessoa com DA de quem cuida e totalizou 13 URs. Emergiram desta
categoria, dois indicadores. O indicador “Progressédo da doenga” que totalizou 6 URs, engloba
as preocupacdes que o Cl manifestou sobre a natural progressado da DA no seu familiar, como
por exemplo com a progressdo no grau de dependéncia, assim como o agravamento dos
sintomas, nomeadamente a meméria, como podemos observar pelos seguintes excertos das

narrativas:
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“Preocupa-me ter de Ihe dar a comida, lava-lo, vesti-lo...porque ele ainda vai fazendo...Vou
andando e vou vendo, ele vai ficar dependente, noto de dia para dia ele ir-se abaixo, tenho de

me mentalizar que vai ser para mim, ndo vai ser para mais ninguém.” (Cl 8)

“O que me preocupa é que sei que a vou perder...e que me deixe de conhecer...é o que vai

suceder... as vezes acontece com os filhos...a mim ainda me conhece” (Cl 7)

“Preocupa-me a evolugao que ela pode ter ...negativamente” (Cl 4)

Quanto ao indicador “Institucionalizagcéo”, totalizou 7 URs, e engloba a perspetiva que os Cl
apresentam da necessidade de poderem ter de recorrer a mesma. Na totalidade, os sujeitos
admitem esse plano como o Ultimo recurso possivel, sendo unicamente admitida na situacao de
incapacidade do cuidador para cuidar, ou quando a pessoa com DA ja ndo reconhecer a familia.
A Institucionalizacdo é vista pelos participantes, como fonte de sofrimento para a pessoa com
DA e consideram os cuidados prestados por eles como os melhores comparativamente com as

instituicbes, como podemos encontrar evidéncias nas seguintes URs:
“ndo queira fazé-lo, ndo queria colocar a minha mae num lar...” (Cl 1)
“Se eu néo puder, vou ter de fazer isso...” (Cl 3)

“Sim, pensei, mas s6 quando ela ndo me reconhecer...quando ela ja ndo me conhecer, néo

souber quem eu sou...antes disso nao, porque ndo lhe quero causar sofrimento” (Cl 4)
“S6 se eu ndo puder cuidar dela, ja me passou essa possibilidade pela cabega” (Cl 5)

“ A institucionalizag&o nunca foi aceite pelos meus pais, e nés respeitamos, ndo achamos por

bem separa-los, nao ia ser bom...” (Cl 6)
“Nunca, eu prefiro morrer, enquanto eu puder ndo, nem centro de dia...” (Cl 7)

”...n&o queria...em casa sempre sdo mais bem cuidados do que num lar, porque la se eles nao
quiserem comer ndo comem...Aqui ha tempos disse-lhe: vocé devia de ir para o lar e ele disse:
nem me fales nisso sendo ainda morro mais depressa. Se tu ndo queres tomar conta de mim

qualquer dia boto uma corda ao pescogo...” (Cl 8)
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Quadro 3. Resultados da andlise interpretativa dos dados relativos a area tematica

“Estruturagcao do Futuro”

Categoria Indicadores Unidade de registo exemplificativa FAUR
Esperanca de “Acho que o cuidador vai receber mais apoios, mais cuidados, 5
melhores apoios para estarmos bem e poder cuidar deles, porque se eles se
Relativas ao sentirem bem cuidados, eles estéo ali bem” (Cl 1)
cl Incapacidade para “Preocupa-me é eu cada vez ficar pior e ndo poder tratar dela” 2
cuidar (Cl12)
Total da categoria 7
Progresséo da doenca | “Vou andando e vou vendo, ele vai ficar dependente, noto de 6

dia para dia ele ir-se abaixo, tenho de me mentalizar que vai

Relativas a . ~ . o,
ser para mim, ndo vai ser para mais ninguém.” (Cl 8)
pessoa com — — o - = = - - p >
Institucionalizagao ‘ndo queira fazé-lo, ndo queria colocar a minha mae num lar’ 7
DA
(Cl1)
Total da categoria 13
Total da area temética 20

ApOs esta apresentacdo dos resultados da analise interpretativa dos dados, e para finalizar a
apresentacao dos resultados, pensamos que é Util apresentar a distribuicdo das URs por area
tematica. Como podemos observar pela Figura 2, foi na area tematica “Episédios significativos

do CI da pessoa com DA” que se obteve o maior niUmero de URs.
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Figura 2. Distribuigdo da frequéncia absoluta das unidades de registo por area tematica
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sera apresentada a discusséo dos resultados anteriormente descritos, tendo em
conta 0s aspetos mais relevantes evidenciados pelos sujeitos participantes e a categorizacdo

alcancada, sendo efetuada uma analise relacional com a literatura da especialidade.

Este estudo assenta na analise de contelddo de narrac8es de vivéncias significativas de 8 Cl de
pessoas com DA. Os participantes narraram as suas vivéncias desde o momento do diagnéstico
de DA do seu familiar, as inerentes ao seu quotidiano, expressando dificuldades experienciadas
com o ato de ser Cl. Identificaram também as suas redes de apoio ou a falta destas, bem como,
as expetativas futuras, em relacdo ao seu préprio futuro e da pessoa com DA, tendo sido

elaboradas areas teméticas de andlise a partir destas narracdes.

As caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes, demonstraram uma predominancia do
género masculino no desempenho do papel de Cl, e apesar do reduzido nimero de participantes
ndo permitir generalizar, consideramos pertinente referir que estes contrariam o que se verifica
na maior parte do estudos, em que o papel de cuidador tem sido, maioritariamente, atribuido as
mulheres ( Pereira, 2011; Bidarra, 2013; Lopes & Massinelli, 2013; Amanullah et al., 2020 e
Pavarini et al., 2020). Ndo obstante, num estudo de Moherdaui et al. (2019), é percetivel um
aumento da proporcdo de homens a exercer o papel de Cl, referindo o autor que, no Reino Unido,
estes sdo a maioria quando se examina o grupo de cuidadores com mais de 75 anos. Neste
estudo, pode estar relacionado com o facto das pessoas com DA serem quase ha totalidade,
mulheres, e os seus Cls representarem os seus cOnjuges, ou na situacdo de viuvez, os filhos.
Estas evidéncias estdo de acordo com o que se encontra na literatura, em que a DA &,
significativamente, mais comum em mulheres do que em homens. Esse padrdo é consistente
com a sobrevivéncia das mulheres até idades mais avangadas em comparacdo com os homens
(Oveisgharan et al., 2018; Beam et al., 2018). Os Cls, sao entdo, conjuges e filhos, corroborando
os estudos de Santos (2004), Gémez et al. (2006), Figueiredo (2007), Manzini et al (2016),
Brigola et al (2017) e Pavarini et al ( 2020). Figueiredo (2007), refere, ainda que, ha auséncia do
cbnjuge, a descendéncia constitui a segunda fonte de prestacdo de cuidados, facto também
verificado no nosso estudo. Também Pereira (2011), no seu estudo, refere que, em geral, os

cuidadores familiares sao os conjuges, os filhos e as noras/genros.

Todos os Cls coabitavam com a pessoa de quem cuidam, tal como nos estudos de Pereira
(2011), Costa (2016) e Queiroz et al. (2018), . Acerca deste aspeto, Sequeira (2018), refere que
a coabitacdo constitui um aspeto muito importante no papel de Cl, pela proximidade fisica e
afetiva que existe com a pessoa cuidada. Para o autor, a maioria dos idosos com deméncia
necessita de cuidados de forma continuada e ao longo de todo o dia, pelo que a ndo coabitacédo

tornaria muito dificil ou quase impossivel o desempenho do papel de cuidador principal.
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Relativamente ao nivel de escolaridade, os Cls do nosso estudo tém como habilitacdes literarias
predominantemente o 1° ciclo do ensino basico, tal como nos estudos de, Martins et al. (2003),
Santos (2004), Gémez et al. (2006), Queiroz et al. (2018) e Ribeiro (2020). Este dado, podera
relacionar-se com um baixo indice de literacia dos cuidadores, facto também corroborado por um
estudo de Caldeira (2018), que ao aplicar a ADKS — Alzheimer’s Disease Knowledge Scale, a 20
Cls, verificou existir uma relacéo entre o resultado obtido no teste e as habilitacdes literarias,
sendo que quanto mais qualificado era o cuidador, melhor resultado obteve no teste. Neste
estudo, também se verificou que os cuidadores com maior nivel de literacia conseguem gerir

melhor o stresse.

A idade dos Cls variou entre 46 e 77 anos, totalizando uma média de 63 anos, corroborando o
referido por Teixeira et al. (2017), em que o autor refere que o CI em Portugal e no resto da
Europa, tém idades compreendidas entre 45 e os 75 anos. Esta média de idades relativamente
elevada, é apontada por varios autores como preditiva do aumento de impactos negativos no
desempenho do papel de cuidador, e de influenciar negativamente a sua capacidade de
adaptacdo, uma vez que eles proprios tém também de enfrentar os problemas associados ao

seu préprio envelhecimento. (Botelho, 2008; Santos, 2004; L. Sousa et al., 2004).

A idade da pessoa com DA variou entre 72 a 85 anos, como também verificaram Lopes e
Massinelli (2013), nos seus estudos. No que diz respeito ao grau de dependéncia nas AVDs,
constatou-se que as pessoas com DA deste estudo possuiam dependéncia moderada a severa,
0 que esta em consonancia com diversos outros estudos (Gomez et al., 2006, Pereira, 2011; e
Costa, 2016). Perante a tarefa de cuidar de alguém com um elevado nivel de dependéncia, o
cuidador, terd de se adaptar, e se ndo possuir apoio, tornar-se-a extremamente dificil e
desgastante, exigindo que o mesmo, esteja disponivel de forma integral a desempenhar o seu
papel, redefinindo projetos pessoais e relagdes sociais. Nos estudos de M. Fernandes & Garcia
(2009) e de Tavares et al (2020), verificou-se a existéncia de relacdo entre o grau de dependéncia
para o cuidado e a qualidade de vida dos cuidadores, sendo que, quanto maior o nivel de
dependéncia da pessoa cuidada, menor a qualidade de vida do cuidador. No mesmo estudo de
Tavares et al (2020), constatou-se também, que a qualidade de vida dos cuidadores aumentava
quando estes recebiam formacdo para o desempenho do papel de cuidador e praticavam
atividades de lazer. Esses fatores sdo modificaveis ou controlaveis, sendo que, o ESF tem um
papel importante na formulacdo de estratégias de apoio ao cuidador familiar, principalmente
aquelas relacionadas com a educacgdo para a saude voltada para o cuidado, bem como na
procura de apoios. Apesar dessas estratégias nao influenciarem diretamente o nivel de
dependéncia da pessoa cuidada, podem diminuir a exigéncia que este detém sobre o cuidador

e, consequentemente, melhorar o bem-estar do mesmo e da pessoa cuidada.
Episddios significativos do Cl da pessoa com DA

Relativamente a aquisicdo do papel de cuidador, os Cls referiram diferentes motivos,

dependendo do grau de parentesco existente com a pessoa com DA, embora todos tivessem
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tomado essa decisao por iniciativa prépria. O estudo de Sequeira (2018), vai ao encontro destes

dados, em que a adocéo do papel de cuidador ocorre por iniciativa prépria, na maioria dos casos.

Os Cls que constituiram os conjuges, relataram ter assumido o papel de cuidador porque tinha
de ser, porque era a eles que cabia essa responsabilidade, corroborando estudos de outros
autores, que apontam como motivos mais frequentes para assumir e manter o papel de cuidador
informal, a obrigacdo familiar/pessoal e a solidariedade familiar/conjugal, seguidos da
necessidade de evitar a institucionalizacdo (Imaginario, 2008 ; Pereira, 2011). Também no
estudo de Costa (2016), as causas citadas incluem principalmente a relacdo conjugal, filial ou
familiar, referindo também a reciprocidade e a solidariedade A consciéncia da obrigacdo de
cuidar de um familiar e a solidariedade foram encontradas em outros estudos, referindo os lagos
de sanguinidade, o dever moral ou social, a gratiddo, por se sentir bem em cuidar do familiar de
quem gosta, sentimento de culpa por situa¢cfes anteriores ou mesmo para evitar o julgamento
da sociedade por ndo acompanhar o familiar com deméncia (Faria, 2013; Felix, 2008). Também
Sousa et al (2004), defendem que os principais motivos de ser cuidador sdo de ordem afetiva, o
amor, a obrigagcdo, o dever social e moral, a pena e a compaixao, assumindo que poderdo
também haver outras raz6es como morar com o doente e ndo querer colocar o seu familiar numa

instituicao.

Relativamente aos Cls que representam os filhos, um destes, é o Unico filho da pessoa com DA

e relatou que assumiu esse papel por ndo haver mais ninguém para o desempenhar.

Dos restantes, um Cl do sexo feminino admitiu que terd assumido o papel por ser a Unica filha
mulher, mas também porque sempre existiu uma maior proximidade com o pai. A proximidade
foi ainda assumida por outro dos Cls filho da pessoa com DA. Num estudo de Falcdo e Bucher
(2008) para além do parentesco ja referido, (com frequéncia maior para os conjuges e filhos), foi
apontado como motivo para a aquisi¢do do papel de cuidador, o género feminino e a proximidade

afetiva e fisica.

A transicdo oficial para o papel de cuidador, ocorre segundo Ducharme et al (2011), com a
revelagdo do diagndstico a familia. Para Goldfarb et al (2019), a divulgagdo do diagndstico de
comprometimento cognitivo ou deméncia devido a DA, a pessoa e familia, pode ser um dos
aspetos mais desafiadores do tratamento da deméncia. Para Sequeira (2018), existem algumas
caracteristicas da deméncia, a partir das quais podem emergir repercussdes acrescidas para o

cuidador, sendo de destacar a incerteza do diagndstico, numa fase inicial.

Constatamos que, para a maioria dos Cls do nosso estudo, o0 momento do diagnéstico ndo
constituiu surpresa, muito devido ao facto da deterioracdo cognitiva que presenciaram no seu
familiar, nomeadamente a perda de memoria. Para estes, 0 momento do diagnoéstico conferiu a
sensacao de alivio, de confirmacdo de algo de que suspeitavam, constituindo um ponto de
viragem, o fim da incerteza, em que cessaram a procura de um nome para o problema que
estavam a vivenciar. Também num estudo de Smith e Beattie (2001), com grupos de controlo,

levado a cabo com 14 familias, a revelacdo de um diagnéstico de DA trouxe uma experiéncia de
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alivio as familias, marcando o fim de um longo periodo de confusdo sobre a natureza dos
problemas de meméria. Por outro lado, no grupo de controlo, onde quatro pessoas apresentavam
queixas de esquecimento, provavelmente relacionadas com uma depresséo leve, a revelacdo de
um diagnostico de auséncia de deméncia ndo produziu o alivio esperado, pois continuaram a
acreditar que os seus problemas de meméria foram causados pelo inicio precoce da DA ou algum
outro problema "organico". Nao obstante, também se constatou que dois dos cuidadores
revelaram sentimentos negativos aquando do conhecimento do diagnéstico, nomeadamente,
tristeza e preocupacdo. Um estudo de Connell et al (2004), que envolveu 52 Cls e 39 médicos,
apresentou resultados controversos, em que os cuidadores relataram uma resposta emocional
altamente negativa a revelagcéo do diagnéstico de DA, enquanto muitos médicos relataram que
as familias lidaram bem com a informacéo, tendo sido, em consequéncia disso, recomendado
incluir a divulgacdo diagnéstica como parte dos programas de educacdo meédica sobre deméncia.
Nesse mesmo estudo, concluiu-se também, que sempre que possivel, os médicos devem
consultar o doente e a sua familia no inicio do processo de diagnostico para entender melhor as
suas preferéncias, nomeadamente, se a pessoa pretende que lhe seja revelado, ou se, pelo
contrario essa informacéo devera limitar-se aos cuidadores e familia. Informar a pessoa de que
tem deméncia representa uma situagdo de grande complexidade e que necessita de ser
encarada com grande sensibilidade, calma e dignidade, pois pode representar um grande
momento de stresse. Atualmente é amplamente aceite que as pessoas tém o direito de tomar
conhecimento de qualquer informacao médica sobre si, desde que esta ndo Ihes seja prejudicial,
pois tomar conhecimento do diagndstico pode ajudar a pessoa a compreender a sua situacao e
a fazer planos importantes para o futuro, particularmente ao nivel das questdes legais,
financeiras e de cuidados de saude.

Segundo a Alzheimer Portugal (2020), a pessoa que é submetida a uma avaliacdo para
diagnosticar a deméncia deve, sempre que possivel, decidir se quer receber a confirmacdo do
diagnéstico. Geralmente, se a pessoa estiver consciente de que vai ser submetida a uma
avaliacéo, conseguira tomar essa decisdo. Caso a pessoa néo esteja capaz de compreender as
implicagBes da recegdo de um diagnostico de deméncia, o cuidador/familia, podera tomar a
decisdo de comunica-lo ou ndo, com base no seu conhecimento do que poderia ser o desejo da

pessoa.

A Alzheimer Portugal (2020), apresenta alguns critérios que podem ser (teis ao comunicar 0
diagndstico a pessoa: assegurar-se que o local onde o diagnéstico sera transmitido € tranquilo,
sem ruidos ou distrag@es; falar devagar, de forma clara e diretamente para a pessoa; transmitir
uma informacé&o de cada vez; permitir que a pessoa tenha tempo para absorver as informacdes
e para colocar questdes, podendo necessitar de acrescentar informacdo posteriormente;
apresentar informacao escrita sobre a deméncia pode ser uma ajuda e fornecer referéncias Uteis;
assegurar-se de que existe alguém disponivel para dar suporte a pessoa depois de esta tomar
conhecimento do diagndstico. Segundo a mesma associacao, da reunido de revelacdo do

diagndstico devem fazer parte informagdes como: 0 motivo pelo qual os sintomas estéo a ocorrer;
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o tipo particular de deméncia que a pessoa tem, e esta explicacdo deve ser feita de maneira a
que a pessoa consiga compreendé-la; qualquer tratamento possivel para os sintomas e quais 0s
servigos especializados e programas de apoio disponiveis para as pessoas com deméncia.
Podemos constatar, que aos participantes do estudo, estas informacdes ndo foram
disponibilizadas, na generalidade dos casos, revelando este processo, grandes falhas ao nivel
da satisfagdo das necessidades de informacao, que abordaremos pormenorizadamente mais a
frente. Também para Fernandes e Garcia (2009), no momento do diagnostico é necessaria
uma atencéo especial para o familiar que presta cuidados, tendo em conta que 0 mesmo
necessita de lidar com um stresse cada vez maior, pois, muito provavelmente, tera de gerir
os conflitos familiares e realizar um planeamento para o futuro, tanto da pessoa com DA,

como da familia.

Por mais dificil que seja dar ou receber o diagndstico, as evidéncias e o consenso baseado em
evidéncias apoiam que revelar um diagnéstico oportuno, acompanhado de psicoeducacao e
planeamento de cuidados, é benéfico para as diades doente-cuidador (Goldfarb et al., 2019). O
diagnéstico, fornecido o mais cedo possivel, aumenta a probabilidade dos doentes se
envolverem na tomada de decisdes e no planeamento do seu futuro e permite que as op¢des de
cuidados sejam implementadas mais cedo para fornecer maiores beneficios clinicos e de
qualidade de vida, reduzir o potencial de danos, e mitigar os sintomas e declinio (Goldfarb et al.,
2019).

Para Perry et al (2008), a colaboragdo entre ESF e médicos de familia, na gestéo do diagnéstico
e da deméncia em si, poderia trazer inimeros beneficios, no entanto, ndo esta muito bem
desenvolvida, devido a expectativas conflitantes nos papéis de ambos, discussdes de dominio
e mé coordenacao de cuidados. No estudo de Page et al (2008), onde se pretendia comparar 0s
diagndsticos preliminares de deméncia, elaborados por enfermeiros, apos visitas domiciliarias,
com os diagnoésticos formulados pela equipa multidisciplinar formal, baseados em toda a
informacéo disponivel, testes neuropsicolégicos e imagens cerebrais, concluiu-se que o0s
enfermeiros conseguiram diagnosticar os casos de deméncia com 94% de certeza, apresentando
valores preditivos positivos e negativos de 94% e 98%, respetivamente. Nesse mesmo estudo,
a avaliacao inicial estruturada por enfermeiros, provou ser um método preciso para determinar o
diagnéstico de défice cognitivo, quando comparada com o julgamento formal da equipa
multidisciplinar, concluindo-se, como principal beneficio dessa abordagem, uma intervengéo
precoce, e a sinalizagdo antecipada para os cuidados de salde diferenciados. No trabalho de
Islam et al (2020), também se afirma que os ESF podem liderar a mudanca da préatica e promover
o diagnostico e tratamento oportunos da deméncia na pratica geral, recomendando programas
de treino para os enfermeiros, que criem conhecimento, confianga, consciéncia e habilidades.
Indiscutivelmente, essa responsabilidade distribuida oferece uma opcédo viavel para a detecéo
futura de deméncia precoce, 0 que representaria enormes ganhos, quer na salide dos cuidadores
como da pessoa cuidada. Em Portugal, o ato de diagnéstico, de prescricdo e de gestdo clinica

autbnoma de doentes sdo consagrados no Codigo Deontolégico da Ordem dos Médicos como
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atos médicos exclusivos (Ordem dos médicos, 2009). No entanto, existem dois precedentes que
podem configurar casos de modificacao social do contetddo da profissao de enfermagem: o papel
dos enfermeiros no «Sistema de Triagem de Manchester» e na «Linha de Saulde 24», que
configuram ambos situacdes em que os enfermeiros, baseados em algoritmos de atuacéo, séo
responsaveis pelo encaminhamento de doentes. A atual ministra da saude, Marta Temido, ap6s
ter realizado uma analise do sistema de salde portugués, concluiu que a revisao da combinacao
de papéis profissionais, designadamente de médicos e enfermeiros, surge como um dos grandes
desafios para a préxima década, evidenciando, ainda, que a combinacao ineficiente das
profissGes médica e de enfermagem constitui um problema para o sistema de salde portugués
(Temido & Dussault, 2014).

Uma maior participacdo dos enfermeiros de familia, na detecdo precoce da deméncia e respetivo
encaminhamento, podera efetivamente traduzir-se em ganhos em salde para as pessoas com
deméncia e seus cuidadores, no entanto, e concordando com Paiva (2007), é discutivel, se a
enfermagem devera evoluir numa légica de apropriacdo de competéncias tipicas do modelo
biomédico ou antes numa perspetiva de «enfermagem avancgada», em que se aprofundam as
aptidées centradas nas respostas humanas as transi¢cdes vividas pelas pessoas e familias ao

longo do ciclo vital usando o conhecimento gerado pela investigacéo e teoria de enfermagem.

Apb6s a tomada de conhecimento do diagndstico, a maioria dos Cls de pessoas com DA depara-
se com a falta de conhecimentos e de experiéncia em cuidados a pessoas com deméncia.
Fornecer acesso a informacdes relevantes e confiaveis a esses cuidadores é essencial para
garantir um cuidado continuo de alta qualidade para estas pessoas (Soong et al., 2020). Os
estudos mais recentes que investigaram as necessidades de informacdo para pessoas com
deméncia e o0s seus cuidadores, revelam que esses grupos nao recebem informacfes
suficientes, enfatizando a necessidade de identificar as informac¢des que esses grupos requerem
(Whitlatch & Orsulic, 2018; Robinson et al., 2015; Peterson et al., 2016).

Verificamos igualmente que os participantes, manifestaram ndo possuir os conhecimentos
sobre a doenca que consideravam necesséarios. Também num estudo de Nunes (2017), que
pretendia aferir a eficacia da comunicacao estratégica das organizacdes na area das deméncias
em Portugal, verificou que existe falta de conhecimentos entre os cuidadores familiares de
pessoas com DA, assumindo-a como um grave problema de salde publica, corroborando os
dados do relatério “Deméncia: uma prioridade de saude publica” elaborado pela OMS em
parceria com a Alzheimer’s Disease International (2012), que assume o aumento da literacia na
area das deméncias uma prioridade, referindo ainda, que se os cuidados em deméncia fossem
um pais, seriam a 182 maior economia do mundo em termos econdémicos, dado os elevados
custos anuais globais que implicam. Almeida et al (2009) e Soong et al (2020), acrescentam que
0 conhecimento acerca das questdes relativas a DA faz com que o cuidador e a pessoa alvo de
cuidados alcancem melhores resultados na qualidade das suas vidas. Percebe-se assim, a

importancia do papel do ESF neste processo, atuando através de a¢des educativas, apoiando o
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cuidador, permitindo que o mesmo adquira todos os conhecimentos que considere necessarios,
e que lhe permitam desempenhar o seu papel de cuidador com seguranca, facto também
corroborado por Marins et al (2016). Também num estudo de Oliveira e Castro(2016), se concluiu
que, quando o cuidador recebe orientagdo profissional, passa a ter mais seguranca, reduzindo
0s niveis de cansaco e stresse, sentindo-se mais valorizado, o que o impulsiona a ter mais gosto
pelo ato de cuidar. Para as autoras, 0os enfermeiros surgem neste processo de capacitacdo dos
cuidadores, como o profissional primordial no planeamento de cuidados de melhoria da
qualidade de vida do cuidador e consequentemente da pessoa cuidada, devendo priorizar a
aquisicdo de conhecimentos e habilidades que confiram aos cuidadores uma maior facilidade na

prestacdo de cuidados, sem precisar para isso despender de tanto esforgo.

Relativamente & procura autonoma de informagdo sobre a DA, menos de metade dos
participantes do estudo a realizaram de forma efetiva. O meio de obtencéo de informacdo mais
referido foi a internet, seguido de um profissional médico. Este facto é corroborado por varios
estudos, onde a internet é apontada como a fonte de informacdo mais utilizada e a fonte de
informacédo mais desejada para pessoas com deméncia e seus ClIs, seguida pelos profissionais
de saude (Peterson et al., 2016 ; Huis et al., 2018 ; Jensen & Inker, 2015 ; Soong et al., 2020).
No nosso estudo, esta fonte de informacéo na internet aconteceu por parte do Cl com o nivel de
escolaridade mais elevado e um dos Cl mais jovens. Este facto corrobora os dados de um estudo
realizado na Grécia que pretendia avaliar o uso de internet, e os fatores que podem estar
associados ao seu uso entre cuidadores de pessoas com deméncia. Neste estudo, a menor idade
e o nivel de educacgéo mais elevado foram fatores preditores de maior probabilidade da utilizagao
desta fonte de informacéo para pesquisas relacionadas com deméncia entre os Cl (Efthymiou et
al., 2020). Este facto, parece relacionar-se com a reduzida procura de informacéo realizada pelos
participantes do estudo, uma vez que o nivel de escolaridade dos mesmos é maioritariamente
baixo (1° ciclo do ensino béasico) e que a sua média de idades é relativamente elevada (63 anos),
podendo assim condicionar o acesso a determinadas fontes de informacdo, como é o caso dos

meios digitais.

Relativamente as dificuldades vivenciadas, os Cls do nosso estudo relataram dificuldades de
indole emocional, fisica, financeira, laboral, das relacfes interpessoais e também a falta de
apoios, corroborando o trabalho de Almeida et al (2009) que concluiu que a extensdo e a
complexidade de patologias crénicas, progressivas e degenerativas, como a DA, repercutem-
se negativamente sobre o cuidador, sendo esse, portanto, merecedor da atencdo dos
profissionais e servicos de salde, podendo vir a apresentar um elevado grau de ansiedade,
tanto pela sobrecarga de cuidados, quanto pelas modificag6es na sua estrutura familiar. Também
Pereira (2011), no seu estudo sobre cuidadores de pessoas com DA, mencionou gue 0S mesmos
demonstraram niveis elevados de sobrecarga fisica, emocional e social. Para a autora, a forte
contribuicdo para a sobrecarga fisica, emocional e social dos cuidadores informais, pode
eventualmente ser explicada pelo elevado nimero de horas dedicadas a cuidar, pela

necessidade continua de vigilancia e acompanhamento destas pessoas, pela acumulacao da
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funcdo de cuidar com outras atividades, como cuidar da casa ou de outros familiares e pela
auséncia de ajudas. As alteracbes na vida familiar, afetiva, social e individual a que um cuidador
informal estéa sujeito, levou diversos autores a referencia-los como as “segundas vitimas” da DA
(Santos, 2004; Santos, 2005; Martins, 2006 e Sequeira, 2018).

Quanto as dificuldades emocionais, os Cls relataram, maioritariamente, situacdes de ansiedade,
desgaste e tristeza, facto corroborado por um estudo de Liu et al (2017), realizado com 309 Cls
de pessoas com DA, onde se concluiu que estes sintomas estao presentes na maior parte dos
participantes, sendo responsaveis pela diminuicdo da qualidade de vida dos cuidadores.
Também O’Brien (2000), Costa (2016) e Sottys e Tyburski (2020), estimam que grande parte
dos Cls de pessoas com DA desenvolvam stresse ou outras doencas psiquiatricas pois ha um
desequilibrio a nivel psicoldgico e emocional que aos poucos vai-se agravando com todas as
dificuldades inerentes a tarefa de cuidar, desencadeando cansaco, desgaste, sentimentos de
revolta, tristeza e medo. Estudos de Eisdorfer et al (2003) e Liu et al (2017), com Cls de pessoas
com DA tém, consistentemente afirmado que o papel de cuidador representa uma sobrecarga
fisica e psicoldgica, onde a depressédo € uma alteracdo de saude que ocorre frequentemente.
Comparativamente com a populacdo em geral apresentam niveis superiores de ansiedade e
depressdo, consomem mais psicofarmacos e tém uma pior percecdo da sua salde (Conde et
al., 2009 e Valimaki et al., 2020). Zahid e Ohaeri (2010), no seu estudo, relacionaram a presenc¢a
de desgaste no cuidador, com menor qualidade de vida da pessoa cuidada, assim como uma
maior necessidade de recorrer a cuidados hospitalares. As implicacdes emocionais, resultantes
de uma sobrecarga no ato de cuidar, vao além daquelas que implicam altera¢g6es do bem-estar
no cuidador, mas também sobre a pessoa cuidada. Garcia (2018), referiu que, os niveis elevados
de ansiedade sentidos pelos cuidadores, estdo ligados, por exemplo, a falta de
formacao/preparacéo para o desempenho do papel de cuidador, o sentimento de incerteza de
que se estd a fazer o que é certo e de que se fez tudo o que podia. Neste sentido, mais uma vez,
salientamos a importéncia da implementacéo por parte do ESF, de medidas psicoeducativas e

de capacitacéo direcionadas ao cuidador.

Dificuldades fisicas também foram relatadas pelos Cls, nomeadamente problemas relacionados
com insénias, problemas musculoesqueléticos e com a incapacidade fisica para realizar
determinadas tarefas inerentes ao cuidar. Num estudo de Sousa et al (2020), os Cls de pessoas
com DA evidenciaram a falta de tempo para cuidarem da sua propria saiude, uma vez que a
preocupacdo constante € a de acompanhar o familiar doente, adiando assim os proprios
cuidados. Almeida et al (2009), referem que cuidar de pessoas com DA implica um impacto
negativo na vida dos cuidadores familiares, repercutindo-se nas condi¢des fisicas desse
individuo, corroborando os estudos de Brito (2002). Também Costa (2016), constatou que outra
consequéncia relevante do ato de cuidar de um familiar com DA est4 relacionado com fatores
que dificultam o sono do cuidador, apresentando insénias ou agitacao durante a noite. Quando
ndo dormimos encontramo-nos mais debilitados, fragilizados, expostos, ndo temos defesas,

mecanismos de resposta (fisicos e emocionais) para as exigentes situacfes com que a vida nos
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confronta (Caldas, 2000). Ainda Fonseca et al (2008), referem que para além da interrupcéo do
sono, para prestar cuidados, ha também o medo de que algo de mau aconteca, como a pessoa
cuidada fugir de casa e perder-se, levando a que os cuidadores se encontrem permanentemente
em situacao de vigilia. Também Pereira (2011), concluiu que, grande parte dos Cls de pessoas
com DA sofriam de alguma patologia, salientando o facto das perturbages muisculo-esqueléticas
aparecerem como uma das perturbagfes mais frequentes. Segundo Fernandes et al. (2002), as

lombalgias e tendinites correspondem a problemas comuns nos cuidadores.

Os Cls relataram ainda dificuldades financeiras, decorrentes do cuidado a pessoa com DA e
relacionadas com o preco dos medicamentos e dos apoios formais, como centros de dia ou
ajudantes familiares, levando-os, muitas vezes, a prescindir dos servi¢cos por ser incomportavel
financeiramente. Celich & Batistella, (2007), também concluiram que a DA é muito onerosa para
a familia, pois esta passa ater gastos com farmacos necessarios ao tratamento, utensilios
usados nos cuidados diarios de higiene, conforto, alimentagéo e gastos relativos ao suporte
dos profissionais de salde e outros envolvidos direta ou indiretamente no tratamento.
Caldas (2002), refere que a necessidade de tomar uma medicacéo, por vezes, dispendiosa, de
ter uma assisténcia permanente ou até uma assisténcia multidisciplinar, os gastos na
alimentacéo e produtos de higiene gera um impacto na economia familiar. Também Costa (2016),
constatou que a DA acarreta uma sobrecarga para a economia familiar, sendo grande parte deste

peso refletido em medicacéo e fraldas.

Quanto as dificuldades laborais, os Cls referiram que a tarefa de cuidar da pessoa com DA |hes
exigia muito tempo ao longo do dia, para os cuidados de alimentagcdo e higiene,
acompanhamento a consultas ou terapias, contribuindo para o absentismo laboral, situacdo que
se tornava desgastante devido a ndo aceitacédo das entidades patronais. Pereira (2011) e Queiroz
et al (2018), corroboram estes dados, afirmando que assumir o papel de cuidador pode implicar
a perda do emprego ou a impossibilidade de integrar 0 mercado laboral, o que associado as
responsabilidades com os restantes membros da familia e ao aumento de encargos decorrentes
da situacdo de doenga, pode gerar ou agravar problemas econdémicos. As mesmas autoras
acrescentam ainda que conciliar o cuidado com uma atividade laboral parece representar um
acréscimo de responsabilidades, podendo surgir dificuldades em conciliar as duas atividades,
diminuindo ainda mais o tempo que o cuidador dispde para si, e influenciando o nivel de bem-
estar do cuidador e da pessoa cuidada. Para o cuidador, perder o emprego pode significar uma
guebra substancial nos rendimentos da familia, que derivado a doenga, habitualmente vé os seus
gastos com salde e ajudas técnicas aumentados. Perante uma diminuicdo dos rendimentos, a
familia podera ver-se forgada a realizar escolhas, quem nem sempre privilegiam o bem-estar da
pessoa cuidada, mas que se assumem como um mecanismo de sobrevivéncia, refletindo-se
negativamente na saude da pessoa cuidada e do seu cuidador. Também Queiroz et al (2018),
concluiram no seu estudo, que a dificuldade financeira, derivada da perda de emprego do

cuidador, é considerada um forte preditor de tenséo para o cuidador, ja que a baixa condicdo
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social diminui a participacdo efetiva na busca de implementacdo de solucfes de protecao e

elevacao nos niveis de salde da pessoa cuidada.

As dificuldades sentidas nas rela¢des interpessoais foram relatadas por praticamente todos os
Cls do nosso estudo, tendo sido referidas situacdes de inexisténcia de tempo para si proprios,
bem como, a necessidade de abandonarem atividades sociais e de lazer que realizavam. Varios
autores, relacionam o aumento da percecao de falta de tempo para si, para atividades de lazer
e para as relagdes sociais, com um maior investimento de tempo no cuidar (Gémez et al., 2006
; Brito, 2002; S. Sousa et al., 2020). Almeida et al (2009), concluiu que a tarefa de cuidar da
pessoa com DA tem uma elevada exigéncia sobre o cuidador, dado que a pessoa cuidada
necessita de dedicacdo exclusiva, fazendo com que o cuidador deixe de realizar muitas
das suas atividades, podendo inclusivamente ser obrigado a abandonar o seu emprego e passar
arealizar, exclusivamente, o cuidado. Esta situacéo, pode, segundo os mesmos autores conduzir
ao isolamento social e depressdo. Também Salgueiro (2006), afirma que devido a sobrecarga
datarefa de cuidar ha uma diminuicao das atividades sociais do Cl e em casos extremos poderdo
isolar-se da sociedade e até da sua propria familia e amigos. O diagndstico de DA pode levar a
pessoa cuidada e o seu cuidador, a ndo participagdo, em atividades de lazer e trabalho, o
desligamento da esfera publica, 0 apagamento das lembrangas, a chamada “dissolugéo do self”
(Feriani, 2017). Para Costa(2016), a grande maioria das vezes, o cuidador torna-se “prisioneiro”
desta tarefa de cuidar e deixa de parte a sua vida pessoal e social para estar ao lado do familiar
doente. Num estudo conduzido pela mesma autora, refere-se que alguns Cls ja ndo vivem,
sobrevivem, e muitas das vezes passam dias fechados em casa, ou seja, deixam de ter vida
prépria. O medo e a vergonha de como a pessoa com DA pudesse comportar-se em publico foi
também identificado por um dos Cls do estudo, indo ao encontro do trabalho de Woodward
(2012), onde se referiu que os idosos fragilizados e os seus cuidadores, se constituem como um

problema publico que a sociedade escolheu manter em segredo.

A falta de apoios foi também referida pela maioria dos Cls incidindo, maioritariamente, na falta
de ajuda na procura de apoios e na falta de informacao recebida relativamente a essa matéria.
Alguns cuidadores desconheciam por completo 0s apoios existentes e sentiam-se frustrados com
isso. Num estudo de Melo (2005), a necessidade de apoios institucionais estruturados esta
patente em alguns discursos dos cuidadores para fazer face as dificuldades inerentes ao cuidar
de uma pessoa com DA. Para a autora, esta expectativa reforca a necessidade da criacdo de
estruturas sociais, politicas e financeiras capazes de apoiar os cuidadores de forma eficaz. Ainda
Ducharme (2011), no seu estudo, revelou, que a maioria dos cuidadores recebe pouco apoio
informal, tem pouco conhecimento dos servigos formais disponiveis e tem dificuldade em planear
com antecedéncia as necessidades de cuidados futuros do familiar. Para Almeida et al (2009), o
cuidador necessita ser o centro das orientacdes para que possa lidar com situacdes dificeis,
recebendo visitas periédicas da equipa multidisciplinar. Para os autores, este apoio é

fundamental, especialmente, quando se trata de um casal de idosos, em que o cdnjuge assume
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os cuidados do outro. Também Costa (2016), afirma que quanto mais apoio o cuidador tiver e

mais estratégias utilizar para superar as suas dificuldades, menor sera a sobrecarga.
Redes de apoio do ClI

Relativamente as redes de apoio, os Cls relataram receber apoio da rede informal e formal. A
rede informal, constituiu a familia, que para alguns Cls se apresenta como rede facilitadora e
para outros, como dificultadora.

A familia como rede facilitadora, desempenha, para os Cls do estudo, varios papéis, como por
exemplo o apoio no cuidado doméstico e também no apoio a vigilancia e companhia da pessoa
com DA, permitindo aos Cls despender de algum tempo, embora pouco, para si préprios. A ajuda
familiar na prestacdo de cuidados contribui para a diminuicdo da exigéncia dos cuidados e
contribui para a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores (Soares, 2013; Andrade, 2009).
Para Brito (2002), a existéncia de ajuda na prestacdo de cuidados, normalmente podera associar-
se a uma diminuicdo das exigéncias ao ClI, resultando huma melhor percecédo da sua saude e
melhoria da qualidade de vida, sendo este apoio fundamental na prevencdo da sobrecarga. No
estudo de Avila (2013), a partilha de cuidados também demonstrou promover a satde mental do
Cl. O apoio financeiro foi ainda referido por alguns ClIs, corroborando um estudo de Lopes e
Massinelli (2013), no qual se constatou que, muitas vezes o0 apoio familiar se apresentava sob a
forma de ajuda financeira, no entanto, quando a divisdo de tarefas era solicitada, frequentemente

esta ndo era bem aceite.

A familia foi ainda referida como rede dificultadora para alguns Cls, assentando no facto de que
os familiares ndo compreendiam as necessidades da pessoa com DA e ndo apoiavam nos
cuidados como deveriam, tomando por vezes atitudes contraproducentes. Almeida et al (2009),
refere que os Cls que ndo recebem apoio dos outros membros da familia, tendem a desenvolver
um maior stresse fisico e psicolégico que os restantes. Pareceu-nos particularmente conflituosa
a relacdo familiar de uma filha cuidadora com os restantes irméos, alegando a mesma que estes
em nada contribuem para melhorar o bem-estar do pai. Num estudo de Lopes e Massinelli (2013),
também se constatou que ter grande quantidade de irmdos ndo quer dizer que estes aceitarao
dividir as tarefas e que, com relacdo a divisdo de tarefas, nem sempre a familia consegue
organizar-se. Também para Walsh (2016), nem todas as familias se alteram perante uma crise,
pois muitas precisam de ajuda para ajustar os papéis, regras de lideranca para conseguir um
novo equilibrio que maximize recursos e mecanismos de coping a medida que a doenca entra
numa fase crénica e prolongada. No entanto, num estudo de Rocha (2009), a existéncia de
outros cuidadores familiares constituiu uma fonte de stresse para o Cl, devido a desigualdade
nos cuidados prestados. Também num estudo de Criz et al (2009), os Cls, demonstraram
descontentamento com a ajuda prestada por alguns elementos da familia, revelando inseguranca

em deixar a pessoa com DA sob os cuidados de outra pessoa.
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Quanto as redes de apoio formais, pareceu-nos importante analisar de que forma os Cls se
sentem apoiados pelos profissionais do seu centro de salde. Curiosamente, apenas um CI
referiu receber apoio destes profissionais, particularmente por parte do enfermeiro de familia,
meédico de familia e funcionario administrativo. Esse apoio adveio da necessidade de ajudas
técnicas e o0 acesso a medidas de apoio sociais disponiveis, nomeadamente o0 acesso a uma
cama articulada, apoio financeiro para compra de fraldas e o atestado multiusos. Os participantes
que nunca solicitaram qualquer apoio, percecionaram 0s apoios disponiveis, como
unicamente de consultas médicas e cuidados curativos. Também Pereira (2011), no seu estudo
verificou que os Cls de pessoas com DA, apontam como expectativa para a intervencdo dos
enfermeiros, os cuidados curativos e a administragdo de terapéutica, verificando que um nliimero
consideravel de cuidadores ndo expressa qualquer expectativa, justificando este aspeto com o
desconhecimento das func¢des dos profissionais de enfermagem. A mesma autora concluiu que
estes aspetos sugerem que a percecdo dos cuidadores, face a intervencdo de enfermagem,
caracteriza-se por uma assisténcia aproximada ao modelo biomédico.

Alguns Cls percecionaram que o apoio que receberam dos profissionais do centro de saude foi
insuficiente. Um dos Cls referiu que os apoios que recebeu, se limitaram a um apoio esporadico
numa situacao de doenca aguda da pessoa com DA, sugerindo que a visita domiciliaria também
devia contemplar a promoc¢ao da salde e a prevencdo, 0 que nunca aconteceu. Outro dos Cls
referiu que nao teve qualquer apoio da sua médica de familia, quando a alertou para os
problemas de meméria da mée, reforcando a ideia de que a profissional desvalorizou as suas
queixas, associando-as ao processo normal de envelhecimento, negando a possivel existéncia
de uma situacdo de deméncia. Este facto é referido em muitos outros estudos, associado a
dificuldade de que se reveste o estabelecer de um diagnostico de DA. Para Feriani (2017), as
fronteiras entre o processo normal de envelhecimento e o inicio e desenvolvimento da doenca
provocam duvidas, o que leva, muitas vezes, a uma procura tardia do médico e/ou uma demora
do préprio médico em diagnosticar. Para o0 mesmo autor, a DA apesar de minuciosamente
investigada, continua a ser de dificil diagnostico e que apesar dos médicos continuarem a deter
consideravel poder, a DA como mistério diagnéstico faz com que outros campos intervenham na
tentativa de compreendé-la, e que o relato do familiar-cuidador continua a ser mais importante
do que qualquer aparato tecnolégico. Também num estudo de Connel et al (2004), os cuidadores
relataram que encontraram resisténcia dos médicos quando tentaram obter uma avaliacdo de
deméncia, sendo os sintomas dos seus familiares associados apenas ao envelhecimento. No
mesmo estudo, vérios cuidadores descreveram sentimentos de arrependimento por ndo terem
recebido um diagnéstico mais cedo, pois com um diagnoéstico, eles sentiriam que teriam sido
mais pacientes, compreensivos e menos aptos a culpar o membro da familia pelas suas agdes.
Recentemente, McLaughlin e Laird (2020), num estudo que pretendia explorar os pontos de vista
dos médicos de familia, em relagdo ao diagnéstico oportuno e divulgacdo de deméncia as
pessoas e suas familias nos CSP, concluiram que os ESF e de salde mental e psiquiatrica tém
um papel importante no fornecimento de conhecimentos aos clinicos e no apoio aos doentes e

suas familias. Foi também j& referido anteriormente nesta discusséo, que os ESF podem ter um

73



papel preponderante na identificacdo precoce de sinais de deméncia, contribuindo para um

precoce diagnéstico e consequente encaminhamento.

Relativamente as redes de apoio de carater social, os Cls referiram receber apoio dos centros
de dia, onde para além dos cuidados a pessoa com DA, referiram receber orientacdo na procura
de outros apoios, através das assistentes sociais das referidas instituicdes. Para além disso,
conferem grande importancia ao apoio financeiro disponibilizado pela seguranca social. Num
estudo de Hernandez et al (2020), realizado com 255 CI de pessoas com DA, sugere-se que 0
suporte social percebido, influencia o bem-estar emocional e diminui a sobrecarga do Cl de
pessoas com DA, corroborando o estudo de Pereira (2011). Ainda num estudo de Lopes, os Cls
de pessoas com DA que optaram por levar o familiar ao centro-dia acabaram por usufruir de
tempo livre com atividades relacionadas ao autocuidado, lazer e atividades comunitarias, por

outro lado, os Cls que néo tiveram essa opcao referiram maior stresse e cansaco.
Estruturacéo do futuro

Relativamente a estruturagdo do futuro que os Cls deste estudo elaboraram para si proprios,
destacamos a esperanca de melhores apoios e a incapacidade para cuidar. Quanto a
esperanca de melhores apoios, os Cls focaram a expectativa de novas medidas de apoio
centradas no préprio cuidador e no seu bem-estar, facto corroborado por um estudo de Pereira.
(2011), que incluiu 52 Cls de pessoas com DA, onde a mesma expectativa foi evidenciada. A
mesma autora concluiu que subjacente a esta expectativa, estava patente a necessidade dos
Cls serem considerados alvo da prestacao de cuidados de enfermagem, o que reforcou a ideia
de que o processo de cuidar de uma pessoa com DA, acarreta uma exigéncia fisica, mental e
social (Pereira, 2011). Outros estudos, aferiram a necessidade de estratégias de cuidado
voltadas para os cuidadores, concluindo que cuidar de uma pessoa com DA é uma tarefa que
exige demasiado dos Cls (Diel et al., 2010; Sakman et al., 2013; llha et al., 2016 e Hernandez et
al., 2020). A expectativa de poderem ser substituidos temporariamente para poderem descansar
foi também relatada pelos Cls do nosso estudo, indo ao encontro das conclusdes de Pereira
(2011). A substituicdo do cuidador da oportunidade ao cuidador de realizar pausas na prestacao
de cuidados e usufruir de tempo para si e para a familia, sendo que essas pausas nos cuidados
desempenham um papel crucial na diminuigdo da sobrecarga do cuidador (Gomez et al., 2006).
Foi também referida pelos Cls, a importancia da abertura dos centros de dia aos fins de semana,
pois a inexisténcia de apoios nesse periodo leva a que os Cls menos apoiados, se sintam

sobrecarregados no ato de cuidar, facto este, também evidenciado num estudo de Costa (2016).

Relativamente a incapacidade para cuidar, os Cls revelaram preocupac¢do com uma possivel
deterioracdo do seu proprio estado de salde, impossibilitando-os de cuidar do seu familiar.
Também, num estudo de Talhaferro et al (2015), os Cls de pessoas com DA verbalizaram o

medo de ficarem doentes e ndo poderem mais cuidar dos seus familiares.
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Quanto as projecdes de futuro que os Cls elaboraram para a pessoa com DA de quem cuidam,
estas incluiram as projecdes relacionadas com a progressdo da doenca e com a

institucionalizac&o.

Relativamente a progressao da doenca, os Cls relataram as preocupacdes relacionadas com
a natural progressdo da DA, nomeadamente o crescente aumento do grau de dependéncia,
evidéncia também encontrada no estudo de Talhaferro et al (2015). O receio de ver o seu familiar
sofrer também foi apontado. Num estudo de Criz et al (2009), alguns participantes apresentaram
receio de ver o seu familiar sofrer e ficar acamado, relatando ainda uma preocupacéao significativa
em relacdo as questdes como a memodria, perda de locomogédo, convulsdes, alimentagéo, dor,

pressao arterial entre outros.

Quanto a institucionalizacdo, os Cls revelaram aversdo a mesma, admitindo que
eventualmente podera ser uma opg¢éo de Ultimo recurso, quando 0s mesmos nao conseguirem
cuidar ou quando a pessoa com DA ndo os reconhecer, dados que corroboram os estudos de
Lopes e Massinelli (2013) e Garret (2005), onde os entrevistados referiram s6 vir a recorrer a
institucionaliza¢@o quando ja ndo houver mais a possibilidade de uma convivéncia saudavel, seja
devido aos comprometimentos emocionais e/ou fisicos ou quando a doenga atingir o nivel em
gue a pessoa com DA j& ndo reconhecga os parentes préoximos. Pimentel (2001), considera ainda,
gue a institucionalizacdo é associada ao conceito de abandono, irresponsabilidade, perda e
deslealdade, facto corroborado por Imaginario (2008), que refere que a mesma é condenada nos
meios rurais e sujeita a pressdo da sociedade . Outro dos motivos para a ndo aceitacao da
institucionalizacdo apontado pelos Cls do nosso estudo foi o facto de considerarem que, apesar
das dificuldades sentidas, sdo as pessoas mais indicadas para os cuidar e que a mesma iria
causar sofrimento a pessoa com DA. Pereira (2011), concluiu também que independentemente
das dificuldades e dos constrangimentos, os cuidadores consideram, movidos por um sentimento
de altruismo, que sdo as pessoas mais indicadas para cuidar do doente. Cuidar podera, assim,
ter dois aspetos opostos: as consequéncias negativas, e por outro lado a satisfagdo e o bem-
estar pelo trabalho desenvolvido (Santos, 2004). Para Costa (2016), a manutencéo do doente no
seu ambiente habitual deve ser privilegiada, apesar de ser um desafio para a familia, atendendo
ao conjunto de alteragcBes cognitivas, comportamentais, de conduta social e psicol6gica que a

pessoa com DA apresenta.
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6. CONCLUSAO

Cuidar da pessoa com DA, assume-se como uma experiéncia Unica e marcante para o seu ClI.
As dificuldades inerentes ao processo de cuidar, constituem inimeros desafios que influenciam
0 sucesso da pessoa no papel de cuidador. Esta investigacdo possibilitou a compreensao das
vivéncias dos Cl de pessoas com DA e de que forma, as mesmas podem ser influenciadas
positivamente, objetivando uma transicdo para o papel de cuidador mais saudavel, resultando

num maior bem-estar do cuidador e da pessoa cuidada.

Para grande parte dos Cls de pessoas com DA, o momento do diagndstico ndo constitui
surpresa, e muito embora possam ocorrer sentimentos negativos em relagdo ao mesmo, uma
sensacao de alivio parece acometer os cuidadores. O conhecimento do diagnéstico assume-se
como o aparecimento de esperanga, relativamente ao tratamento e a uma possivel melhoria dos
sintomas. Na generalidade dos casos, desde o aparecimento dos sintomas, até ao momento do
diagndstico, a caminhada apresenta-se como longa, havendo por vezes reniténcia por parte dos
médicos de familia em assumir as perdas de memdéria como um processo patolégico. Para além
disso, os Cls sentem-se privados dos conhecimentos que consideram necessérios sobre a
doenca e sobre o ato de cuidar, manifestando inseguran¢ca no seu papel. Os motivos que
determinam o assumir e a manutencao do papel de cuidador, séo a obrigag&o familiar e conjugal,

e a necessidade de evitar a institucionalizagéo, que se apresenta como uma obrigacdo moral.

No desempenho do papel de cuidador, os Cls apresentam niveis consideraveis de sobrecarga

fisica, emocional, financeira, laboral e social e sofrem com a falta de apoios.

A familia constitui-se como rede de apoio facilitadora, prestando apoio esporadico e pontual, no
entanto insuficiente para tornar significativamente mais facil a tarefa do Cl. Em alguns casos,

inclusivamente, a familia parece dificultar o trabalho do CI, ndo prestando o apoio desejado.

Relativamente aos profissionais do centro de salude, nomeadamente os enfermeiros de familia,
estes, ndo sdo percecionados, de uma forma geral, como fonte de apoio, sendo que, muitos dos
Cls nunca solicitaram apoio, por total desconhecimento do papel dos enfermeiros de familia,
apontando-os fundamentalmente como os cuidados curativos e a administracdo de terapéutica,

aproximando-o do modelo biomédico da prestacao de cuidados.

As redes de apoio de caréater social aparecem como as grandes fontes de apoio dos Cls,

destacando-se os centros de dia e as ajudas financeiras providenciadas pela seguranca social.

Das narrativas dos Cls evidencia-se a preocupacdo do Cl com a progressao da DA e uma
hipotética incapacidade dos mesmos para continuar a cuidar. Expectativas de melhores apoios,
baseados no bem-estar do cuidador, apresentam-se como a grande esperanca de um futuro
melhor para os Cls, nomeadamente, o envolvimento dos servigcos de saude e da sociedade em

geral na descoberta de novas solu¢des que permitam diminuir a sobrecarga.
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A institucionalizacdo aparece apenas como solucdo de Ultimo recurso, sendo admitida

unicamente na possivel situacéo do Cl ndo ser capaz de continuar a cuidar.

Em suma, a realizacdo deste estudo permitiu confirmar que os Cls de pessoas com DA, sofrem
repercussdes importantes na sua vida durante o processo de cuidar, repercussfes essas que
podem comprometer o bem-estar do cuidador e da prépria pessoa acometida pela DA. A
identificacdo das dificuldades sentidas pelos Cls reveste-se de particular importancia, uma vez
que permite identificar de que forma as intervencdes dos enfermeiros de familia se podem
direcionar para as colmatar, passando a ter um papel mais interventivo, contribuindo para uma

transigdo para o papel de cuidador mais saudavel.

Confirmamaos, assim, a pertinéncia deste estudo, e consideramos que a metodologia eleita para
estudar a tematica foi adequada, na medida em que os dados obtidos, permitiram compreender
as vivéncias dos Cls das pessoas com DA, fomentando uma reflexdo acerca do papel do

enfermeiro de familia evidenciando contributos para a melhoria da sua prética.

No término deste trabalho parece-nos ainda, importante refletir sobre algumas limitages que

foram sentidas ao longo do mesmo.

Salientamos, o facto do estudo ter sido realizado apenas no contexto de uma USF, levando a
que as vivéncias significativas da populacéo estudada fossem homogéneas, no que diz respeito
a sua experiéncia de contactos com os profissionais dos CSP, dado que a equipa de profissionais
de salude a quem recorrem, pertencer a mesma unidade de salide. Questionamo-nos se o estudo
tivesse sido aplicado em outras unidades de salde, as vivéncias dos Cls poderiam ser diversas
e acrescidas de outras particularidades, assim como a sua perspetiva em relacéo aos contributos
dos profissionais de saude, inclusivamente do ESF, na parceria estabelecida com o Cl no cuidar

a pessoa com DA.

No inicio deste estudo, pretendia-se inicialmente, a realizagéo de grupos focais com pelo menos
4 elementos da familia da pessoa com DA porque pretendiamos evidenciar as vivéncias de varios
elementos da familia nos cuidados prestados ao familiar com DA, contudo tal acabou por nédo
ser possivel, devido a sua manifestagdo de falta de disponibilidade em participar, além do
cuidador principal. Observar e estudar a dinamica da familia num grupo focal poderia ter sido
uma mais valia, dado ser um tema pouco estudado sob o ponto de vista familiar e de uma forma

sistémica.

Para concluir, saliento ainda, que o reduzido nimero de participantes, que foi limitado pelo
namero de sujeitos participantes que cumpriram os critérios de inclusao, impede a generalizagdo
dos resultados obtidos e que complementar este estudo, com um estudo de natureza
quantitativa, poderia enriquecer os dados obtidos, nomeadamente pela aplicacdo de escalas de

avaliacdo da sobrecarga do cuidador.

77



Como implicacdes para a pratica profissional salientamos que a realizacéo do presente estudo,
permitiu compreender as dificuldades com que os Cls de pessoas com DA se deparam ao
assumir o papel de cuidador e consequentemente possibilitou identificar as interveng8es que os
enfermeiros de familia poderdo desenvolver no sentido de proporcionar vivéncias mais positivas

a estes cuidadores e suas familias, contribuindo assim, para uma melhoria na atuagdo do ESF.

A falta de informacédo sobre a doenca e sobre o ato de cuidar em si, foi sucessivamente referida
pelos Cls, como dificultadoras, no desempenho do seu papel. Sugere-se que os ESF invistam
mais tempo e mais recursos, no sentido de capacitar os cuidadores, implementando intervencfes
de enfermagem psicoeducativas e de capacitacdo nos cuidados, 0 mais precocemente possivel,
baseado nas necessidades dos cuidadores, e que permitam diminuir as consequéncias

negativas do que o ato de cuidar de uma pessoa com DA se reveste.

O ESF deve, ainda, procurar fornecer orientacdo na procura dos apoios e recursos disponiveis
na comunidade, ndo so pela relacdo de proximidade que estabelece com os Cls, mas também
pela confianga que a populagdo em geral deposita nestes profissionais. Um reforgo consistente
e continuo do trabalho do ESF no &mbito das visitas domiciliarias as pessoas com DA e seus
cuidadores podera contribuir, ndo s6 para uma melhor avaliagdo das necessidades dos mesmos,
mas também para combater o isolamento que estas familias vivenciam. Estas interven¢fes véo
ao encontro do preconizado no Programa Nacional de Educacédo para a Saude, Literacia e
Autocuidados (DGS, 2016), podendo inclusivamente apresentar repercussoes positivas ao nivel

da diminuicdo da taxa de institucionalizacdo de pessoas com deméncia.

Os ESF poderiam, ainda, integrar equipas multidisciplinares de apoio a estes cuidadores e
intervir na procura de solu¢ées inovadoras que possibilitem aos cuidadores, descansar e poder
usufruir de tempo para si proprios. Propde-se também, uma melhor articulagdo dos ESF com as
equipas de cuidados hospitalares, UCC e ECCI de forma a prestar a melhor assisténcia possivel
a estas familias. A criacdo de grupos de autoajuda e de promocdo da literacia em saude,
dinamizados por ESF e a desenvolver-se nos centros de salde, poderiam aproximar este tipo

de apoio destes cuidadores e familias, tornando mais facil o seu acesso.

O paradigma dos cuidados de enfermagem direcionados aos cuidadores, deve efetivamente ser
repensado, pois grande parte dos Cls do estudo, apenas detinham como expectativas em relagéo
aos cuidados de enfermagem, as consultas e os cuidados curativos, provavelmente devido ao

desconhecimento do papel do enfermeiro.

Assim, pretendemos apresentar os resultados deste estudo a equipa da USF Terras do Antud,
de forma a tornar possivel a reflex@o sobre as praticas em vigor, esperando levar a mudanca do
paradigma referido anteriormente. Propde-se ainda, a elaboracdo de um manual do cuidador
dirigido aos cuidadores da pessoa com DA, que ainda ndo existe na USF, como ferramenta a

usar na capacitacdo dos Cls.

78



Recomenda-se, a realizacéo de estudos longitudinais, com acompanhamento dos cuidadores a
longo prazo, permitindo avaliar a forma como os cuidados de enfermagem dirigidos ao cuidador,
influenciam a sobrecarga e a qualidade de vida dos mesmos, assim como o bem-estar e saude

das pessoas cuidadas.

Por fim, considera-se de extrema importancia, que se adequem as dotacbes enfermeiro de
familia/familia/habitante que permitam ao ESF um exercicio ao nivel da enfermagem avancada

como é referido pelo ICN.
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SINTESE CONCLUSIVA DO RELATORIO

Ao terminar o presente relatério torna-se necessario elaborar algumas consideracdes, expondo,
através de uma pratica critica e reflexiva o percurso realizado na aquisicdo das competéncias do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitdria na &rea de Especializagdo em

Enfermagem de Saude Familiar.

No &mbito da prética clinica desenvolvida no estagio de natureza profissional, este constituiu
uma experiéncia de enriquecimento pessoal e profissional que me permitiu: a identificacdo da
complexidade do sistema familiar, com todas as suas propriedades de globalidade,
equifinalidade e auto-organizacdo; a concecdo da familia como unidade em transformagéo
sujeita as transi¢8es normativas decorrentes dos processos desenvolvimentais inerentes ao seu
ciclo vital; o desenvolvimento de cuidados especificos numa parceria colaborativa de modo a
capacitar as familias face as transicdes; a realizacdo da avaliagdo familiar nas dimensodes
estrutural, desenvolvimental e funcional; o reconhecimento de eventos de especial
complexidade, formulando diagndsticos e implementando intervencdes ajustadas aos processos
globais inerentes ao desenvolvimento familiar; e por fim, efetuar a avaliagdo das intervencdes
implementadas de modo a promover as mudancas para a continuidade do funcionamento da

familia, tal como preconizado no Guia orientador de estégio.

Foi essencial a relagdo de proximidade estabelecida com as familias durante as atividades
desenvolvidas pois s6 assim se consegue captar a complexidade das mesmas e compreender
0S seus contextos e 0s seus processos de interacdo e adaptacao. A visdo sistémica da familia
apoiou esta aprendizagem e permitiu introduzir as suas premissas na préatica diaria,
nomeadamente, a sua corresponsabilizacdo e a utilizacdo dos seus pontos fortes e dos seus

recursos.

O estudo de caso desenvolvido no ambito do estagio de natureza profissional, que ocorreu numa
familia a vivenciar uma transi¢ao, permitiu mobilizar conhecimentos sobre o ciclo de vida familiar
e outras fontes de desequilibrio, apoiando o levantamento das reais dificuldades de cada familia

e as suas potencialidades para conseguir adaptar-se.

Relativamente ao estudo de investigacdo desenvolvido em contexto de estagio, este permitiu a
mobilizagdo e aprofundamento de varios conhecimentos e competéncias no ambito da entrevista
e na metodologia cientifica. Considera-se, ainda, que o0 mesmo podera influenciar futuramente a
pratica dos ESF, contribuindo para a melhoria da qualidade dos cuidados, nomeadamente na
intervencao junto dos cuidadores e familias da pessoa com DA. O estudo realizado sobre as
vivéncias significativas dos Cls contribui para a definicdo de estratégias de intervencao junto das

familias da pessoa com DA, possibilitando uma mais facil adaptacdo do Cl ao seu papel,
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capacitando-o para as funcdes inerentes ao mesmo, diminuindo assim a sobrecarga, traduzindo-

se em ganhos efetivos para a sua saude e a da pessoa cuidada.

Esta patente, que o ESF enquanto profissional de salide mais préximo das pessoas e familias,
podera assumir também um papel marcante na avaliacao inicial na suspeita de deméncia e

posterior encaminhamento para a equipa multidisciplinar.

Nao s6 a nivel profissional, mas também pessoal, houve um enriquecimento imensuravel,

traduzindo-se numa experiéncia de vida inesquecivel.

Em suma, terminamos este relatério com a nocdo de missao cumprida, e a certeza de que os

objetivos propostos foram alcangados.
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ANEXO | — Certificados de presenca e apresentacdo de poster na Conferéncia
(Re)Pensar a Enfermagem de Familia
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ANEXO Il — Escala de Graffar
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Critérios Relativos ao tipo de Habitagao
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Escala de Graffar adaptada de Figueiredo, (2012).
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Independente ... ... 015

Precisa de alguma ajuda ..o 010

Necessita de ajuda de outra pessoa .........ccoevvieiiiiiiiiiiiiiiiee 05

Dependente ........ooviiiii i oo
Toalete

Independente ..o 05

Dependente ........ooviiiiii oo

Utilizacdo do WC

INdEPENdENtE ... ..o 010

Precisa de alguma ajuda ...........c.cooiiiiiiii 05

Dependente ... ... 0o
Banho

TOMa banho SO ....veei 05

Dependente, necessita de alguma ajuda ...............ccooeiiiiiiiinnnnn, oo
Mobilidade

Caminha 50metros, sem ajuda Ou SUPErviSA0 ............cccevuveieinennnn. 015

Caminha menos de 50metros, com pouca ajuda ..............cocevuennnnn. 010

Independente, em cadeira de rodas, pelo menos 50metros ............... 05

IMOVEL .. 0o

Subir e Descer Escadas

Independente, com ou sem ajudas técnicas ............cccceiiiiiiiiin. 010

Precisa de ajuda .........c.oooiiiii 05

Dependente ........cooiiiiii oo
Vestir

Independente ... ... 010

COM @JUAA ..o 05

IMPOSSIVEL ..ot 0o

Controlo Intestinal

Controla perfeitamente, sem acidentes .................coiiiiiiiiiiin. 010
Acidentes ocasional ...........cooiiiiiii e, 05
Incontinente ou precisade usodeclister ................ooooiii, oo

Controlo Urinario

Controla perfeitamente, mesmo algaliado, desde que auténomo ....... 010

Acidente ocasional (maximo uma vez por Semana) ........................ 05

Incontinente, ou algaliado, mas necessita de ajuda com algalia ........
TOTAL:
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ANEXO V - Declaragao de responsabilidade do Diretor da ESSUA
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universidade de aveino i ! 285U oscoa supedor de sadds
e

AUTORIZAGAD

Para o5 devidos efeitos, autorizo a estudanle Catarlna Alexandra Martins Vieirs, do Curso de
Besliade de Frfermager wm sadde Familiar, da Escola Superior de Saide da Universidade de Aveiro,
a realizar o projelo de investigacio intitulado “As Vivénelos das Femilios do Pessoa com Doenga de

Alzheimer. Contributos paro @ Enfermagem de Sadde Familler”, sob a erientaglo cientifica da Doutora

Celia Maria Abreu de Freitas.

Aweirn,5 de julho de 2019

T
e

O Direfor da Escola Superior de Salde

N
L
- o -

Praf. Doutor Rui Jurgéﬁbjga Costa
.!-:}éd.- -
,.:E
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ANEXO VI - Parecer do Coordenador da USF Terras do Antua

112



Assunto: Autorizagiio de realizagiio de cstudo de investigacdo : “As Vivéigizs das
Familias da Pessoa com Docnga de Alzheimer: Contributos para a Lnlermasen de Seode
Familiar™, L

Para 0s devidos eliitos informa-se que o pedide de aulorizagio. referenie a
Cataring Alexardra Martins Vieira, sluna do Mestrade em Coformagom de Saide
Famibiar da Tscola Superior de Sande da Universidade de Aveire, para realimacio di
estudo de investipaghio com o tema “As Vivéncias das Familias da Pessos 2o Loenga
de Alzheimer: Contributos para u Fnlermagem de Sadgde Familiar™, 2 wealivar-se ma S
Terras o Antud. estabelecimento prestador de cuidados de saide sitn 2n Avenidy
Visconde de Salreu. 2863-2535 Salreu, foi autorizado.

Salreu, 17 de julho de 2019

o aﬂﬁ“.- |

Fenando Alcino Mﬁpcﬁ

{coordenador da USF Terras do Antud)
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ANEXO VIl — Parecer da Comissao de Etica da ARS do Centro
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]
CGOVERNO D2 3 o i A
P PORTUGAL ,‘\ _{S( PR
A ¢ . SAUDE GO TENTRALE

190 cazatee

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

Favorivel

{
PARECER FINAL: DESPACHO: WL
342

Autores: Enfermeira Catarina Aloxandra Martins Vied lo Mestrade em
ASSUNTO:  Enfermagem de Saiide Familiar da Fscola Superivr de Satde éa lmiversiclade de Aveiro;

Doutora Célin Marin Abreu de Freitas, Professora Adjunta dz Gcisidade de Avoiro ©

co-nrientagdo da Douter Jodo Filioe Femandes Lindo Simdys) P{ul’usm Adjunto du
) 2RAND

Universidade de Aveiro.

O nimera de pessaas gue vivemn situagdes de dem@ncia é cada vez maior, esdmundo-se que e 2030
possam existis, em todo o 75.6 milhdes do pessoas com este problema (OMS, 2018). A doencu de
Alzneimer assume um lugar de destague neste dmbito representando cerca de 60 a 70% de todos os casos
de deméneia (WO, 2015). lue Portugal, os dados, da Alzheimer Europe (2014), apontsm prm ceren

de 182 mil pessoas com - este problema.

A Dosrca de Alzheimer rem repersissiies a nivel fisico, priguice e social, gue diminuem a qualidade

de vida nfia 56 di pesson sleady, como do restante sistema familiar. A investigadoras pretendem com

este estuda ouvir as familias, as suas diti as seus sonti ¢ preovupagdes vom 4 linalidade

de conhecer as vivéncias das familias da pessoa com Dosnga de Alsheimer, inscrilas na USFE Terras éo
Aantud do ACES do Baixe Vougn ¢ apresenter contribulos de intervencio, na drea das deméneias, para a
Ealermager de Sgdde Familiar. Assim, propie-se realizar um estudo, que classificarn comw, da tino

Teromenoldgico, uansversal, exploratdrio ¢ descritivo no dominin s investivucio gualitativa.

A populagie ez estude serfio s¢ fumilias com pessaa cam DA do eoncelha de Hstarreja. Os participanics

sorin selesionados porun méndo de amestragem ndo probabilistica, por convenidnuia constiluida pelas
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J— ® .
GLIVERNG L T REMINISTRAGAD

? PORTUGAL ,\2%( otk
e ! x SalinF 1 CIHTRE, 2

i

COMISSAQ DE ETICA PARA A SAUDE

larmiliss de pessens cora Daengn de Alzneimer inseritns na L8I Terras do sAntud do ACES do Baixo

Woupa, oac accitom voluntariamente sor entrevistadas cntre os meses do cutubro a desenn oo de 2019,

Estfo definidas os crftérios do nelnsfio ¢ caclusfio. A tonien de colbeit de dudos serd snirevisin de
Socus group o eady Temilia ne Zmbile du visile domiciliaria, Para o realivapio do entrevisa de S

gy To elaberado um guido constivnido por questdes abertas que consta do processo.

Mo que se refene & contidencialidade dos dados ¢ anonimate dos participantes: a identificagfio dos

sujeitos do estudo sovd folr pelos profissionads resnonsiveis pela prostagde de euidados de enlermagem,

que ginalizeriio s ulenles que camprom as crilédes de inclusioe obterdiy consertimento das Bunilizs
pore s sinalizar ds investipadorns. Iodos of dades serio colhidos apds o consentimanto livre &

zselorecico deos parricipantes, De forma a salvaguardar o anonimato dos participantes, as ovestigad oy,

stribuirfic = cada um dos sujsites vm eddizo de idantilicagio, As nvestigadoras comprimelem-se a

dustruie ledes o8 regiatos apos o trataments doa dados. O Doeumenta pars obtanciio da consentimanto

infurrmacda consia do processo ¢ cwmnprs os roquisizos exipides.

A andlise dos cocumeontes permite verificar que ¢ garantida a participagdn v, voluntariz @ informaia
tles prarticipanies; que os dedos sEo wnonimicados e gue £ garantida o confidencialidade dos mesimeos.
M se dentificain danos provavers ol custos para o3 participantes. Assio, Estando ssscpurados os
procedimentos élicos nueessarios em cstudos desta neluress, propemos yue o pareecr seja Tvordvel,

Deeve ser vernetida relaidrin final da estuda o est Cormissdio de ica,
Coleihra, 03 de authro de 2019

g_w.\wﬁr»u”;;f e

{Marin da Corceigo Samiva da Silva Cota

| Relator:

Presidents da Cotnissho de Btica da Saide -ARSC
P
If\ ":.)_ﬁ 1:._._;,“..:1

o

(Carlos Fontes 1ibeive)
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APENDICES
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APENDICE | — Poster Cientifico apresentado na Conferéncia “(Re)Pensar a
Enfermagem de Familia”
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Lo ,

:: il Aplicacdo do Modelo Dinimico de Avaliacao e
w Intervenciao Familiar a uma familia: Estudo de Caso

‘ CONFERENCIA ‘ Catarina Vieiratl), Andreia Azevedo™, Romana 53 | Célia Freitast®

(%) Escola Supenior de Saude da Umversidade de Aveiro
2@ Umdade de Saide Familiar Terras de Antud

A gravidez constitur-se como um processo de
mudanca, gque exige umaA reorganizacao
familiar, em que toda a famila devera ser o
foco de atencdo. O objetivo deste estudo foi
avahar o impacto dos cuidados de
enfermagem puma familia em contexto
clinico.
Estudo de caso de natureza qualitativa que
decorreu em contexto clinico numa USE, a
um casal a vivenciar uma gravidez inesperada
e detetada as 28 semanas de gestagio. A
colheita de dados foi efetuada através de .
entrevistas semiestruturadas i familia Foi SUP 1,11 2.2, (1
utilizado o MDAIF - Modelo Dindmico de | |71 7HOPHC0 Maar pura - =L 00
Af.rahz_x;ao e Intervencio F:mu]m: de E—— Elhmu SR
Figueiredo (2009) como referencial teorico e 5 ¢ bameiras m“
operativo. Nio arquistoncas
Demonstrada  (Femosio tapetes;
quarto no rés-chio; we
téemiras).
Promover [ Negociar estratégas
Processo
Famk adaptativas / coping na famila
P s o)
Ammrm;aolmraiaacﬂ)oconmbumpma Coping Famhiar I & Processo
coesdo familiar, bem como os cuidados Niio Eficaz Famiar
ol e famdha extensa. Foncional
antecipatorios implementados permitiram Papes Nio Motivar para a
ainda, a vivéncia da ftransicio para a Eficaz Tedefinicio e lﬂrﬂﬂdﬂﬁpm
parentalidade de forma mais saudavel SEnimeE e
Papel do Ensmar sobre: técmca de
Prestador de banho, vestuirio; uso do
- Figneiredo, M. H T. {2012). Modek Dinimico de Avalisgio e Cuidados Nio ~ samifamo; kvante; Papel do
Intervencio Familisr Uma Abordagem Colsborativa em Adequado: ‘hmimh;an_ Prestador de
Enfermagem de Familia Loures: Lusociéncia Cophecimento Ensmar' Instru Cndados
- Wright, L. M & Leshey, M (2010). Enfermeiras e Famikias: do Papel Nio 500 Ade quado
Um Guia Para Avaliagio e Imtervengio na Familia (5 ed) Demonstrade  S@Upamentos
Lisboa: Editora Roca. Comportamentns  20PEIves (elvador de
- Zagomel I P. S (1999) O Cuidedo Himano Transicional na do Adesto Nag 5302, camadianas).
Trajetdria de Enfermagem. Rev Latine-Am Enfermagem 7, 25— Demonstrados Ensmar sobre a mportancm
32. Retrievedfrom hitp:'www scielo. br/pdfirisefvTn3 13473 pif de estimilar a mdependénes
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APENDICE Il — Péster Cientifico apresentado na Conferéncia 2° Congresso
Internacional de Enfermagem de Saude Familiar e 1° Congresso Ibérico de Saude
Familiar
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Sociedade Portuguesa de
Enfermagem de Satde Familiar

X

A capacidade para o trabalho ¢ freq nente infl iada por
sistemas exteriores ao seu desenvolvimento. O sistema familiar
constitui um dos principais protagonistas desta influéncia, podendo
exercer diferentes efeitos na pessoa em fungdo daquela que ¢ a fase
do ciclo vital vivenciada (Guardado, 2015; Rodrigues, Barroso, & Caetano,

2010).

Refletir sobre o papel do Enfermeiro de Familia na saude dos

trabalhadores e suas familias.

Revisdo classica da literatura, com recurso a descrigdo narrativa e

critico-reflexiva da bibliografia identificada no ambito da tematica.

A gestdo da seguranga e satide no trabalho exige do enfermeiro uma

abordagem holistica do trabalhador (Healthy Workplaces, 2019a):
Caracteristicas individuais (motivagdo, estado de saude)

Contexto familiar (Estadio do Ciclo Vital Familiar)

mamed couples (no chidren)
chidbearing fomibes

for
s 8 fom s wih preschaol children

fomilies with school children

familes wih reengens

fomilies with young adults
loaving home

Figura |

Viver
abalhar

Alteracoes
demogrificas

Desenvolvimento de

velhecer
BEM

Envelhecimento

da populag¢io ativa ADAPTATIVAS

(Healthy Workplaces, 2019b)

LOCAL TRABALHO

* Horas flexiveis de entrada ¢ saida
* Trabalho a tempo parcial
Trabalho a partir de casa

(Rodrigues et al., 2010)
CONTEXTO FAMILIAR
Dividir as atividades domésticas
Controlar as emogoes
Obter suporte conjugal e apoio emocional

Dialogar sempre
Strobino & Teixeira, 20

“OS JOVENS TRABALHADORES DE HOJE SAO OS
TRABALHADORES IDOSOS DE AMANHA”

(Healthy Workplaces, 2019¢)

Reduzida Literacia =j= Défice de Investigacio sfu
Escasso Numero de Enfermeiros do Trabalho:
- Dificultam a operacionalizagio e a boa prossecugio do
Programa Nacional de Saude Ocupacional;
-> Contribuem para a prestagdo de cuidados individualizados
ao trabalhador, menosprezando uma visio ecossistémica do

mesmo. (Diregdo-Geral da Saude, 2018)

O  Enfermeiro de Familia,

trabalhando em parceria com o

Enfermeiro do  Trabalho e
adotando uma visdo sistémica,
promove a  capacitagdio  do

trabalhador e da sua familia para a Figura Il

gestdo dos seus recursos, refor¢ando
a sua adesdo e participagdo nos

cuidados de saude, colaborando na

gestdo do risco relacionado com o

Figura Il

trabalho.
Assume ainda um papel preponderante na promogao e vigilancia

da saude dos trabalhadores que, por forga do vinculo contratual
ou dimensdo da empresa, ndo possuem, por lei, vigilancia de

saude relacionada com o trabalho e os riscos profissionais.

Garantir a implementagdo de estratégias promotoras de ambientes

de trabalho seguros e saudaveis e que reduzam os riscos
psicossociais no trabalhador, ¢ promover o equilibrio entre a
esfera profissional e a esfera da vida pessoal e familiar,
traduzindo-se em ganhos para a saide individual e familiar.

Uma maior troca de informagdo e partilha de planeamento de
intervengdo entre os Enfermeiros do Trabalho e os Enfermeiros de

Familia podera fazer toda a diferen¢a na qualidade de vida dos

trabalhadores.

+ Diregdo-Geral da Satide. (2018). Programa Nacional de Saude Ocupacional: Extensio 2018/2020. Retrieved April 2,
2019, from http: d A i

+ Guardado, S. M. C. (2015). Conciliagdo trabalho-familia, ciclo de vida familiar e parentalidade: Um estudo
exploratério (Master’s thesis). Universidade da Beira Interior. Retrieved from
hittps://ubibliorum.ubi | i 10400.6/5575/1/4246_8173 pdf

Healthy Workplaces. (2019a). Healthy workplaces for all ages: O modelo de capacidade de traballio. Retrieved April
30,2019, from https://eguides.osha.europa.ewall-ages/PT_pto-modelo-de-capacidade-de-trabalho-0

Healthy Workplaces. (2019b). Healthy workplaces for all ages: Envelhecimento ¢ trabalho. Retrieved April 30. 2019,
o ki oals ll-ages/PT pu/l i balh

Healthy Workplaces. (2019¢). Como gerir os iscos de modo a garantir um envelhecimento saudivel no local de
trabalho? Retrieved April 30, 2019, from Jabout-topic/lu it-be d
Rodrigues, E., Barroso, M., & Cactano. A. (2010). Trabalho, familia e bem-estar: factores  padrdes de qualidade de
vida na europa. Lisboa. Retrieved from https://repositorio,iscte-iul pubitstreany/10071/2440/1/CIES-WP93 Rodrigues
Barroso ¢ Cactano

Strobino, M. R. de C., & Teixeira, R. M. (2014). Empreendedorismo feminino o conflito trabalho-familia: estudo de
multicasos no coméreio de material de construgio da cidade de curitiba. Revista de Administragdo. 49(1). S9-76.
hittps/doi org/10.5700/auspl 131

* Figura I: Fonte: mhmedical

= Figura II: Fonte: do-151022231213-Ival 3
638 jpa’c=1445555609

= Figura III: Foute: https: Toogbox

16, 17 & 18 de Outubro 2019
Usboa | ESEL
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APENDICE Il - Comunicac&o oral apresentada na Conferéncia 2° Congresso
Internacional de Enfermagem de Saude Familiar e 1° Congresso Ibérico de Saude
Familiar
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2" INTERNATIONAL GONGRESS OF FAMILY
HEALTH NURSING

. 2TCONGRESSC NTERKAZIONAL CE SHFERNAGEN
A E A EXPERIENCIA DE CE SALCE AKILIAR
PEL D0 ENFERMEIRO DE

2019 || 16, 17, 18 OCTOBER

ESCOLO.SUPSRIOR DS ENFERIOGEN DS LISECA

S 0,
X
o B TN

TR.ANSK;'AO FAMILIAR
SAUDE-DOENGA
. fessatd contexto r“d:ﬂnu:pl:ie'u.zim.u. i :

P

A FAMILIA E A EXPERIENCIA DE DOENGA — O PAPEL DO
ENFERMEIRO DE FAMILIA NA TRANSICEO SAUDE-DOENGA

Objetivo:

Refletir sobre o processo de transicio sadde-doenca na familia e a
importancia do papel do Enfermeiro de Familia na capacitagzo destas,
no decurso deste processo.

Metodologia:

Revisdo cldssica da literatura e recurso a descrigdo narrativa da
bibliografia consultada.

\e/
% PR ADAPTACRO FAMILIAR A
qQ'- i Entermagem do Sadce Fanitar DOENCA|
Aadaptagio familiar & a atividade que a familia empreende para
preservar ou restaurar a estabilidade da familia e as suas fungbes
habituais (ordem dos Enfermeiros, 2011).

ADAPTACAO FAMILIAR A
DOENCA
A &0 familiar & a ativi que a familia empreende para
preservar ou restaurar a estabilidade da familia e as suas funcbes
ituais (ordem dos 2011).

ENFERMEIRO DE

b Sotiedade Portuguesa
%ﬁ S — FAMILIA

£t e i e B
[ECr

p'°0~ ENFERMAGEM DE SAUDE
Q) FAMILIAR

Socledade Fonupaesa
e Enfermagem de Salde Familiar

“apoinr on Irddiduzn o fareilie ma idemtificagho dus

dmstoasan o e mker

ENFERMEIRO
DE FAMILIA

Socledad Poriugassa
e Enfermagem de Saire Familar

X
O

® na
diente tatores que indiquem & transiclo, com & finalidade de
faciitar estes eventos em direglo & uma tansigho sauddvel,
‘emerginds, asm, o cubads trassicional®

‘mrocesso de transiie suide-desnca.

et 1388,5.27)

ana i d e e
1% b iy ot b e it
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% T INTERVENCAO DO
A\ ENFERMEIRO DE FAMILIA

B Iierir nos perigdos amedpatorics, de preparacio par a mudance de pRpEis & de prevencia

has efeikos negmEwDs (Mursy, o cRed in apanel, 19001 = Pee
B Aprofundsr 3 reensio ds trnsicic pam a familis, identificanda ox aspebos iz &
i is envongacs €, rtenker m&mqﬂuquwﬂm litar ou

dificultar uma transicio sAuCAvel (e, 2017
B Capaciter 8 fpmilin & transiclo, ienti forgas &
SR ore s ok i Tl hrees S =

= nr @ famili no. concerne =0 deserwohimento dp competEnc i
Wrummmmn' 'm;auql‘ & emoivimento mmummignm' mmm
uma forma saudevel, 2006; Nairs, 2007

R e d g P
P [Ty
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APENDICE IV - Guido da entrevista semi-estruturada de colheita de dados e tabela
de dados sociodemograficos
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Guiao de Entrevista

Populacdo alvo: Cuidadores informais de pessoas com Doenga de Alzheimer

Numero de participantes: 1;

Material: mesa oval ou redonda (opcional) e dois gravadores;

Duracao: ap

Objetivos :
O

O

Legitimaca

roximadamente 30 minutos.

Explorar as vivéncias dos cuidadores da pessoa com Doenca de Alzheimer;
Compreender as vivéncias dos cuidadores da pessoa com Doenca de
Alzheimer;

Identificar as interven¢bOes que os enfermeiros de familia poderao
desenvolver no sentido de proporcionar vivéncias positivas as familias e
cuidadores da pessoa com Doenca de Alzheimer;

Apresentar contributos de melhoria na atuagdao do Enfermeiro de Familia

junto das familias e cuidadores da pessoa com Doenca de Alzheimer;

o da Entrevista:

Objetivos:
o
o]

O

Legitimar a entrevista;
Informar o participante;

Motivar o participante.

Estratégias:

O

O

O

Apresentar o estudo;

Informar o objetivo do estudo;

Pedir consentimento para a participacao;

Assegurar a confidencialidade das informagdes prestadas;

Solicitar a autorizagao para gravar a entrevista.
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Caraterizacao Sociodemografica das familias

Objetivos:
o Conhecer os dados sociodemograficos dos sujeitos participantes;
o Identificar a classe social das familias participantes,

Estratégias:
o Solicitar o preenchimento da tabela de dados sociodemograficos.

o Utilizar a Escala de Graffar.

Idade:

Sexo:

o Feminino:
o Masculino:

Grau de escolaridade:

Grau de parentesco/relagdo com a pessoa com Doenca de Alzheimer:

Coabita com essa pessoa?

E o cuidador principal?

Se sim, indique 0 numero de anos a prestar cuidados a essa pessoa:

Se nao, indique que tipo de cuidados/apoio presta :

Quantas pessoas apoiam nos cuidados a pessoa com Doenca de
Alzheimer?
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TOPICOS

QUESTOES

1.Diagndstico e Informacdo

disponivel

2. Preocupacoes

3. Transicdo para o papel

de cuidador

4. Mudancas nas
AVD

5.Preocupacdes com o

futuro

6.Redes de Apoio

1.1. Antes do diagndstico médico suspeitavam que o vosso familiar
tivesse DA? Podem falar um pouco sobre isso?

1.2. Quando foi diagnosticada DA ao vosso familiar, procuraram
informar-se sobre a doenga? De que forma? Com quem?

2.1. Desde que souberam da doenca do vosso familiar, quais foram
as principais preocupac¢des? Podem dar exemplos?

2.2. De que forma as conseguiram ultrapassar?

2.3. De que forma a familia contribuiu para a resolucdo dessas
preocupacdes?

3.1. Como é que a familia tomou a decisdo sobre quem iria assumir o
papel de cuidador principal?

3.2. Como lidaram com a transi¢do para o papel de cuidador?

3.3. Quais foram as vossas principais dificuldades ao assumir este
papel? Como conseguiram resolvé-las? Alguém apoiou?

4.1.0 facto de ter de cuidar do seu familiar, prejudica-os em alguma
atividade da vossa vida? Podem dar exemplos...e de que forma os
prejudica?

4.2. Como se sentem relativamente a essas mudancgas na vossa vida
diaria?

5.1. Atendendo a que tém um familiar com DA, o que sentem em
relacdo ao futuro?

5.2. Alguma vez ponderaram a institucionalizacdo? Porqué?

6.1.Tem alguma rede de apoio a qual recorrem quando necessitam?
Podem dizer-me qual? Que tipo de apoio recebem da mesma?

6.2 Sentem-se apoiados pelos servigos de saude? De que profissional
tém recebido mais apoio? Que tipo de apoio tém recebido? O que
pensam que pode melhorar?
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7.1. Gostaria que exprimissem algumas sugestdes de melhoria ou de

manutenc¢&o no que diz respeito ao acompanhamento da pessoa com

7. Sugestoes de melhoria DA e das suas familias?

7.2. Existe algo mais que queiram acrescentar?
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APENDICE V - Declaracéo de Consentimento Informado
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CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAGAO EM INVESTIGACAO

de acordo com a Declaragao de Helsinquia e a Convengao de Oviedo

Titulo do estudo: “Vivéncias dos cuidadores Informais da Pessoa com Doenga de Alzheimer:
Contributos para a Enfermagem de Saude Familiar”.

Enquadramento: Este estudo de investigacdo sera realizado pela Enfermeira Catarina Vieira, no

ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude Familiar, realizado em consdrcio pela
Universidade de Aveiro, Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro e Instituto Politécnico de
Braganca, sob orientacdo da Professora Doutora Célia Freitas e coorientacdo do professor
Doutor Jodo Simdes.

Explicacdo do estudo: Este estudo tem como principal objetivo explorar as vivéncias das familias

da pessoa com Doenca de Alzheimer de forma a que os cuidados e apoio dos enfermeiros de
familia possam corresponder as vossas necessidades na transicdo para o papel de cuidadores,
visando melhorar a atuagao destes profissionais de salde e, aumentando inevitavelmente a
qualidade dos cuidados prestados a pessoa com Doenga de Alzheimer e suas familias. Pretende-
se realizar entrevistas com o cuidador informal da pessoa com Doenca de Alzheimer recorrendo
a gravagao em audio, sendo que o seu discurso sera posteriormente transcrito e citado, total ou
parcialmente, mantendo- se o anonimato dos seus dados. O local serd designado por si,
podendo ser num gabinete da prépria USF mas, preferencialmente, em contexto de visita
domiciliaria.

Condicdes e financiamento: A participagdo no estudo ndo traz nenhuma contrapartida para o

participante. E de caracter voluntdrio sem prejuizos assistenciais, poderdo desistir a qualquer
momento e ndo ha qualquer consequéncia para quem se recusar a participar. O estudo foi
precedido de um parecer favoravel da Comissdo de Etica para a Saude da Administracdo
Regional de Saude do Centro assim como do Coordenador da USF Terras de Antua.

Confidencialidade e anonimato: Ha a garantia que todos os dados sdo confidenciais com o

compromisso da investigadora, de que os utilizard exclusivamente para a investigacdo. As
entrevistas serdo andnimas e apenas identificadas pela investigadora através das iniciais do
nome e segundo o Regulamento Geral de Prote¢do de Dados (RGPD), Regulamento (UE) n.2
2016/679, de 27 de abril de 2016.
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Desde ja agradeco a sua colaboracdo, disponibilidade e autenticidade. O seu contributo é
indispensavel para melhorar praticas futuras no ambito da Enfermagem.

Responsavel pelo estudo: Enfermeira Catarina Vieira

e-mail: c.vieira@ua.pt
contato telefénico:

Assinatura:

-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que me foram
fornecidas pela pessoa que acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar
participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo
e permito a utilizagéo dos dados que de forma voluntdria fornego, confiando em que apenas serdo
utilizados para esta investigagdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas
pelo/a investigador/a.

NOME: it et ot et e et et ettt et et se sreees e e e e ten een e e e e e e
ASSINATUIA: ottt et cee et et ce ereee et e et et ees et ee et et e et e et en e et e Data: ...... [, Y
SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE
(se o menor tiver discernimento deve também assinar em cima, se consentir)
BI/CD NC: woeeeieeeeeeeeee e DATA ou VALIDADE ..... /.o [ e

GRAU DE PARENTESCO OU TIPO DE REPRESENTAGAD: ...evteeeeeeiuiiirreeeeeeeeaniireeeeeesesnnneeeeas

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE 2 PAGINAS E FEITO EM DUPLICADO:

UMA VIA PARA O/A INVESTIGADOR/A, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE
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Area tematica : “Episédios significativos do Cl da pessoa com DA

Categoria Indicadores Unidade de registo exemplificativa FAUR
“Eu era a unica pessoa, pois claro...ndo tenho mais ninguém” Cl 3
“Sou eu, nem se pds a questéo, aceitei...(choro)” Cl 4
“... fiquei com ela por que tinha de ser...” Cl 2
“ela tem mais filhos, mas estao todos longe, fiquei eu a cuidar porque estou com ela, e as decisdes sou eu que tomo, porque 0s
meus irméos para além de estarem longe sairam muito cedo e ndo tém aquele apego que eu tenho com ela” Cl 1
Aquisicio do papel | - “Fui eu porque quando me casei fiquei a viver com eles, a minha mae era muito doente e eu fiquei a cuidar dela...u sabes fazer 7
de Cl tudo, vais comigo ao médico....pronto...esta mais habituado comigo...o resto s&o tudo rapazes...ja se sabe...se calhar foi por ser
mulher...mas eles podiam dar uma mao, ou passar por la e ver se é preciso alguma coisa...” Cl 8
“O fator foi a proximidade, sou eu que estou ali, sinto mais esse peso, essa responsabilidade...” Cl 6
“Eul Nao tenho outra alternativa...” Cl 5
Total da categoria 7
“...para mim o diagnostico néo foi surpresa nenhuma...” Cl 6
“Desconfiava sim, porque eu como convivi sempre com ela fui assistindo aquela falta de orientagdo..” Cl 1
Confirmacao “Sim, ele ja andava ha tempo esquecido...” Cl 8 5
“Néo foi nenhuma novidade..” Cl 5
“Sim, por tudo, pelos sintomas todos que ela tinha...” Cl 4
Reagéo ao Surpresa “N&o, nunca desconfiei.” Cl 7 e Cl 3 2
diagnéstico ;
Sentimentos “Quando vi 14 escrito Alzheimer fiquei triste, e fiquei com medo que ela piore” Cl 1 >
negativos “Olhe, pensei, agora é que eu estou tramado...” Cl 2
Sentimentos “...disseram que era Alzheimer e até fiquei aliviada, porque depois comegou a tomar medicagao e melhorou...” Cl 8 5
positivos
Total da categoria 14
Conhecimentos Falta de “O médico do hospital também ja era de idade e ndo me explicou nada.” Cl 7
) “A médica de familia encaminhou para a especialidade, e la é que disseram que em principio seria alzheimer, mas ndo explicaram 8
sobre a doenca informacéo

nada e eu também nunca perguntei, mas acho que devia conhecer mais sobre a doenga.” Cl 1
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“Néo sabia grande coisa, nem hoje sei.” Cl 6
“Néo...nem por isso... as vezes oigo a falar na televisao e até gosto de ouvir, para pronto...” Cl 8
“Se eu ja sabia o que era a DA? Ndo...” Cl 3
“O médico explicou que ela tinha deméncia, mais nada...” Cl 2
“...nunca um médico me explicou...” Cl 5

“Sabia mais ou menos...devia saber mais...” Cl 4

Procura “procurei na internet e encontrei informagao” Cl 4
autbnoma de “Na internet e contactei com pessoas que tinham parentes com Alzheimer...” Cl 5 3
informacéao “Fui a um médico Privado, o Dr M que tenho muita confian¢a nele ele explicou-me...” Cl 3
Total da categoria 11
“...estava ja a notar sinais desgaste, ansiedade, nervos irritagdo constante, ja ndo estava a ser saudavel para ninguém” Cl 6
“As vezes venho cé fora um bocadinho e ela vem logo chamar, ndo hé hipétese, sempre agarrada a mim...” Cl 7
“Preocupa-me tudo...até eu ando a ficar maluca da cabega...” Cl 8
“Eu estou com ela em casa e ela ndo me larga, quer estar sempre junto de mim, parece que sou um cdozinho que sé falta ter um
cadeado para estar amarrado a ela...... estou sozinho...ndo posso sair dali...e ndo a largo...mas mesmo assim é demasiado
Emocionais exigente...” Cl 4 6
“E que eu estou ali e ndo posso falhar muito, no outro dia tomou o pequeno almogo e veio ca para fora com a roupa de dormir cheia
de frio, quando eu venho ca fora e vejo..0 Maria !é que em casa temos aquecimento e a casa estava quente e saiu assim sujeita a
ficar doente...Tenho de estar sempre a par dela...” Cl 3
Dificuldades “Depois deita-se na cama ...onde € que vais? E eu: vou a cozinha, vou fazer o comer... e ela : ndo me deixes sozinha!! Ndo me
Vivenciadas deixes sozinhal!, ja vais embora!!Tenho de andar sempre...” Cl 2
“Agora até ando a tomar xanax para ver se durmo, que nao durmo nada de noite...as vezes a tenséo sobe muito ...e eu tenho de
estar ca para tratar do meu pai” Cl 8
“...ndo posso...cada vez estou pior...pesava oitenta e tal quilos e estou com 70, emagreci mesmo, ...” Cl 2
Fisicas 4
“...porque eu também sou muito doente, ... Cl 3
“...6 que estou sozinho e é um problema, é um problema para conseguir que ela entre no carro...ndo consigo...” Cl 4
) ) “...eu ja nao conseguia, ndo tinha recursos, a reforma dela é pequena, a minha também” CI 2

Financeiras 4

“...derivado de problemas econémicos que eu tenho, vejo-me na necessidade de me limitar...” Cl 5
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“ Eu néo tinha rendimentos para ter alguém ali a tempo inteiro...” Cl 3

“O cuidador devia ser pago para poder assistir a isso, porque muitas vezes néo vao porque tém que ganhar dinheiro,...” Cl 1

“...também tenho de pensar na minha entidade patronal, e estou sempre a faltar...” Cl 1

“Porque nado era possivel para nés estar sempre a interromper o trabalho para ir a casa, para mudar a fralda ou ...para fazer a

Laborais comida, para ver se estar tudo bem, para dar os comprimidos. Percebi rapidamente que isso ia ser muito penoso e impossivel de 3
durar muito tempo. Nao estava a resultar! “Cl 6
“Eu nao queria deixar o trabalho que tenho, porque tenho patroas boas ha muitos anos...” Cl 8
“Mudou tudo, eu gostava de ir falar com os meus amigos, enquanto ela fazia a comida, agora acabou” Cl 7
“A minha vida deixou de ser o que era, participava num rancho e tive de deixar porque eu ndo a posso deixar sozinha, ela ndo tem
condig8es para estar sozinha. Ao nivel da vida social, ui, isso mudou tudo, tudo, para pior, claro para pior...” Cl 1
“Vida social péssimal!” Cl 5
“Mudou tudo, eu ndo fago mais nada sendo isto...” Cl 2
Relacdes “Mudou tudo...” Cl 8 7
interpessoais “Olhe uma coisa, eu estou reformado e a minha vida é olhar pela minha esposa” Cl 3
“minha vida mudou completamente... embora a gente nao tivesse grande vida social, porque ndo temos, ndo somos muito
sociaveis, um e outro...mas agora € pior ainda... Gostava de ir a cafés e a uma esplanada, gostava de isso tudo e agora néo da,
quer dizer...as vezes da, mas estou sempre com medo também, depois gosta muito de criangas e quer interagir com elas...” Cl 4
“Muda...claramente que muda... muda por exemplo, eu estive uns dias de ferias, e tive a preocupagao de arranjar alguém que
pudesse ir la dormir, sendo eu ndoia...” Cl 6
“Custou um bocadinho porque a gente assiste a uma degradagéo e nao temos apoios.” Cl 1
“Ela com esta doenga nao teria direito a ter isengdo?? E porque é que nao tem??ela com esta doenga devia ter!! Eu queria que
alguém me dissesse as ajudas que temos direito, isso é que eu queria!” Cl 3
Falta de apoios ‘j& me disseram para ir a santa casa, mas e eu? Com quem é que vou falar? Como é que eu fago isso? Eu nao sei...” Cl 2 5
“Também era importante que no centro de salide nos informassem dos nossos direitos” Cl 7
“No momento que fui a consulta ndo tive apoio” Cl 5

Total da categoria 29
Total da area temaética 61
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Area tematica: Redes de apoio do ClI

Categoria Indicadores Unidade de registo exemplificativa FAUR
“A minha filha as vezes vem la a casa e fica um bocado com ela, eu gosto muito disso, mas ela ndo se da sem mim...” Cl 7 4
“Os filhos vao sempre connosco as consultas a Coimbra, vai sempre um e as vezes dois . na medida dos possiveis eles fazem o que
podem...” Cl 4
Rede “Das filhas, uma ajuda na limpeza da casa e a que esta no Luxemburgo é que ajuda a pagar e coiso, essa é a dona da casa, nos
Facilitadora moramos I4.” Cl 2
Familia
“Numa fase inicial o apoio foi através da familia, foi a minha esposa...” Cl 6
Rede “O resto dos irmaos o que querem é fazer partilhas, de resto ndo aparecem...eu também ndo me vou chatear...” Cl 8 2
Dificultadora “O meu filho disse-me: 6 pai, porque é que ndo metes a mae num centro de dia...o meu filho em vez de dizer isso devia-me apoiar
mais, porque nestas coisas a gente precisa é de apoio...” Cl 7
Total da categoria 6
“...a minha enfermeira é uma santa, a enf A, foi ela que me arranjou a cama para ela.” Cl 2
Enfermeiro de
familia 1
Médico de “Também aqui a Sra. doutora do centro de salide me passou o atestado multiusos e pagam-me as fraldas.” Cl 2 1
familia
Contro de saide Administrativo “Foi aqui a administrativa do centro de salide que me informou, até me deu um papel para o estacionamento para o carro.” Cl 2 1
“Recebi alguma ajuda, mas ha aspetos a melhorar...mais apoio ao domicilio, porque os idosos estdo sozinhos, isolados...” Cl 6
Percecéo de “Agora ja sinto algum apoio, mas podia melhora, porque o importante muitas vezes ndo é cometer o erro, & corrigi-lo...muitas vezes
apoio os médicos de familia limitam-se e ndo pedem exames para ndo gastar dinheiro ou a encaminhar para outro médico e nédo o 2
insuficiente fazem...falo por mim mesmo...A minha mée podia estar muito melhor do que esta se tivesse sido encaminhada logo...” Cl 5
Nunca solicitou “Nunca pedi..., eu aqui venho as consultas...toda a gente vé que eu me desembrulho...” Cl 3 4

apoio

“Nunca pedi, mas gostava de saber se quando vier a precisar, tenho direito ao apoio em casa para a higiene por exemplo...” Cl 7
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“N&o, por enquanto ndo tenho precisado de nada” Cl 8

“Nunca precisei, vamos a Coimbra as consultas...” Cl 4

Total da categoria 9
“s6 tenho o apoio do centro de dia” Cl 1 4
“S6 de dinheiro da seguranga social. Se precisar de alguma coisa nao tenho mais ninguém” Cl 8
Caréter social “a Dra. da segurancga social disse que tinha direito a um suplemento por estar a tomar conta dela e tratou-me disso e depois ela foi
chamada a uma junta médica a Aveiro e deram-me 113€ por més que ja ajuda mais um bocadinho.” Cl 2
L “Temos o centro de dia” Cl 4
Outras Instituicées ; _ _ _ _ _
“Tivemos de arranjar uma pessoa que pudesse dar esse apoio, e é assim que tem sido...” Cl 6
“eu tenho uma senhora que me vem fazer umas horas, cuidar da roupa, lavar vidros...eu ndo sei passar a ferro, ela vem e lava a loiga
] atrasada, mudar a roupa da cama...ela organiza a casa, o que a minha esposa fazia e agora néo faz, mudar cortinas...” Cl 3

Carater privado 3

“Ela ndo segura as necessidades, e aos fins de semana eu estou sozinho...e isso, sinceramente eu ndo sou capaz...tenho de chamar

uma pessoa para la ir e pago-lhe extra, claro...” Cl 4
Total da categoria 7
Sem rede de “Néao tenho ninguém. O resto da familia ndo ajuda, nem sabia, s6 agora passados alguns anos é que estdo a saber.” Cl 5 1
apoio

Total da categoria 1
Total da area temética 23
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Area tematica : Estruturacéo do futuro

Categoria Indicadores Unidade de registo exemplificativa FAUR
Esperanca de “Acho que o cuidador vai receber mais apoios, mais cuidados, para estarmos bem e poder cuidar deles, porque se eles se sentirem bem 5
melhores apoios cuidados, eles estao ali bem” Cl 1
“Era bom que nés enquanto comunidade e sociedade pudéssemos envolver as pessoas a nivel de voluntariado, era bom, e ndo sei
se nao era possivel, envolvendo as unidades de salude, algumas entidades que existem nas freguesias, a junta e convidando pessoas
reformadas, e criar uma equipa que pudesse fazer visitas as familias que as quisessem receber, de forma a evitar o isolamento, nem que
fosse pelo simples facto de por exemplo alguém pensar que € sexta feira e vem cé a equipa, deixa-me vestir uma roupa em condigées...Era
muito bom e fazia bem as pessoas que recebiam a visita e também a quem visitava. Mas isto tem de ser feito associado a entidades
crediveis, e as unidades de saude transmitem confianga, seria um importante trabalho...” Cl 6
“Os centros de dia deveriam abrir ao fim de semana, porque ao fim de semana estou sobrecarregado...” Cl 4
) “ O apoio que me podiam dar era a ver se eu descansava um bocado, arranjar maneira de alguém, de eu poder descansar, ha
Relativas ao ClI
noites em que vou para a cama cedo, e as vezes séo 11 horas e acordo a pensar que ja € de manha e depois estou horas e horas sem dormir
e de manha é que estou outra vez a querer dormir € quando ela comega a fazer asneiras... “ Cl 2
“Mais apoio, porque a medicagdo é muito cara, devia de haver apoio para estas doencas, a memantina quando é a médica de
familia a passar custa 41 € e quando € o especialista custa 14€” Cl 7
Incapacidade “Preocupa-me é eu cada vez ficar pior e ndo poder tratar dela” Cl 2 2
para cuidar “...e se eu ndo puder tratar mais dela..., vou ter de fazer isso.” Cl 3

Total da categoria 7
Progresséo da 6

Relativas a

pessoa com DA

doenga

“Preocupa-me ter de Ihe dar a comida, lavé-lo, vesti-lo...porque ele ainda vai fazendo...Vou andando e vou vendo, ele vai ficar dependente,

noto de dia para dia ele ir-se abaixo, tenho de me mentalizar que vai ser para mim, n&o vai ser para mais ninguém.” Cl 8

“O que me preocupa é que sei que a vou perder...e que me deixe de conhecer...é o que vai suceder... s vezes acontece com os filhos ...a

mim ainda me conhece” Cl 7

“Preocupa-me a evolugdo que ela pode ter ...negativamente” Cl 4
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“‘Que ela me venha...é que ela agora ainda da uns passos, ainda vai comigo ao café, e o futuro é que ela me venha a acamar...” Cl 1
“Penso que ela esta a piorarja...” Cl 3

“S6 sei que a minha mae melhorou bastante desde que lhe mudaram a medicagdo, mas tenho a nogéo de que pode agravar” Cl 6

Institucionalizag

“néo queira fazé-lo, ndo queria colocar a minha mae num lar...” Cl 1

”...n&o queria...em casa sempre sdo mais bem cuidados do que num lar, porque la se eles ndo quiserem comer ndo comem...Aqui ha tempos
disse-lhe: vocé devia de ir para o lar e ele disse: nem me fales nisso sendo ainda morro mais depressa. Se tu ndo queres tomar conta de mim

qualquer dia boto uma corda ao pescogo...” Cl 8
“Se eu néo puder, vou ter de fazerisso...” Cl 3
“S6 se eu ndo puder cuidar dela, j& me passou essa possibilidade pela cabega” Cl 5
“Nunca, eu prefiro morrer, enquanto eu puder ndo, nem centro de dia...” Cl 7
“ A institucionalizagdo nunca foi aceite pelos meus pais, e nés respeitamos, ndo achamos por bem separa-los, ndo ia ser bom...” Cl 6

“Sim, pensei, mas sé quando ela ndo me reconhecer...quando ela ja ndo me conhecer, ndo souber quem eu sou...antes disso ndo, porque

n&o lhe quero causar sofrimento” Cl 4

Total da categoria

13

Total da area tematica

20
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