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RESUMO

O envelhecimento demografico estd patente na nossa sociedade e
consequentemente as doencas cronicas e incapacitantes atingem um grande namero de
individuos, esperando-se um aumento nos proximos anos. A sindrome demencial
carateriza-se por um declinio progressivo e gradual no funcionamento da pessoa,
levando a que a familia seja uma importante fonte de apoio. Também as estruturas e
servigos assumem um papel importante, verificando-se um aumento significativo de
respostas de apoio as pessoas idosas. A Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), com o objetivo de promover a continuidade de cuidados
fundamentais junto do doente, inclui intervengdes desenvolvidas por uma equipa
multidisciplinar.

O presente estudo tem como objetivo principal compreender a experiéncia dos
cuidadores familiares das pessoas com deméncia integradas em Unidades de Cuidados
Continuados Integrados (UCCI) nomeadamente no que diz respeito as necessidades e
desafios de ter um familiar com deméncia, que se encontra integrado numa UCCI, e as
estratégias adaptativas utilizadas para um funcionamento mais positivo. Empreendeu-se
uma abordagem qualitativa, com uma amostra intencional e homogénea, constituida por
quinze cuidadores familiares de pessoas com deméncia integradas em UCCI. Nas
entrevistas realizadas, identificaram-se necessidades, desafios e estratégias facilitadoras,
presentes quando a pessoa com deméncia estava em casa, mas que se mantém, com
diferentes contornos, aquando da integracdo em UCCI. Sobre o futuro, destaca-se a
decisdo da alta, que na maioria dos casos envolverd 0 recurso a uma estrutura
residencial, devido a questdes familiares, de falta de apoio e indisponibilidade do
cuidador, entre outras.

A abordagem centrada no cuidador familiar é crucial sendo necessario investir
na formacgédo/ informacdo dos cuidadores e em servigos mais especializados, que
respondam as exigéncias desta experiéncia e valorizem e suportem as estratégias
adaptativas. A intervencdo focada na capacitagdo do cuidador familiar apresenta-se
como uma estratégia importante para que o envelhecimento da pessoa idosa com

deméncia ocorra de forma natural no domicilio.

PALAVRAS-CHAVE: Unidades de Cuidados Continuados Integrados, Cuidadores

familiares, Deméncia



ABSTRACT

Demographic aging is evident in our society and consequently chronic and
incapacitating diseases are reaching a large number of individuals, and an increase is
expected in the coming years. The dementia syndrome is characterized by a general and
gradual functional decline , which leads the family to be an important source of support.
Also structures and services play an important role, and indeed there has been an
increase in social responses of elderly support. The Integrated Continuing Care Network
(ICCN), aiming to promote the continuity of the patient's basic care, includes several
interventions developed by a multidisciplinary team.

The main objective of this study is to understand the experience of family
caregivers of people with dementia, which are in an Integrated Continuing Care Unit
(ICCU), namely with regard to their needs, challenges of having a family member with
dementia who is integrated into an ICCU and the adaptive strategies used to a more
positive functioning. A qualitative study was developed, with an intentional and
homogeneous sample, consisting of fifteen family caregivers of people with dementia
integrated in ICCU. From the interviews carried out, the needs, challenges and
facilitating strategies, presented in the moments in which the person with dementia was
at home, but that remain, with different contours, when integrating in UCC, were
identified. For the future moment, the discharge decision stands out, which in most
cases will involve the use of a nursing home, due to family issues, lack of support and
unavailability of the caregiver, among others.

The family caregiver centered approach is crucial, being important to invest in
caregiver’s education / information and more specialized services that respond to the
demands of this experience and value and support the adaptive strategies. The
intervention focused on family caregiver training is an important strategy for the aging
in place of the older persons with dementia.

KEYWORDS: Integrated continuing of care unit, family caregivers, dementia
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INTRODUCAO

Vivemos atualmente numa sociedade que se confronta com o envelhecimento da
sociedade, como resultado da diminuicdo da taxa da natalidade e do aumento da
esperanca média de vida (Instituto Nacional de Estatistica, INE, 2017). O maior acesso
a saude e a melhoria das condi¢bes sociais, contribuiu positivamente para o
envelhecimento da populagdo (World Health Organization, 2002), mas este aumento de
longevidade esta também associado a maior prevaléncia das doencas cronicas que, por
sua vez, conduzem a uma perda de autonomia e independéncia. Este aumento da
dependéncia de terceiros para a satisfacdo das mais elementares necessidades diarias e
manutencdo da qualidade de vida (Sequeira, 2010), € o grande desafio do
envelhecimento demogréfico.

Das condig0es incapacitantes mais comuns na fase avangada de vida, a deméncia
tem vindo a ser destacada em Portugal, ndo s6 pela severidade das suas consequéncias,
como pelo aumento da sua prevaléncia. Trata-se de uma sindrome, que pode ser a sua
origem um grupo alargado de doencas que causam um declinio progressivo no
funcionamento da pessoa devido a perda de meméria, capacidade intelectual, raciocinio,
competéncias sociais e alteracbes das reagfes emocionais normais. Apesar de estar
comprovado o aumento de prevaléncia nos grupos de idade mais avancada (Nunes,
2012), ndo se trata de uma caracteristica normativa do processo de envelhecimento. Pelo
que o seu aparecimento deve ser algo de sinalizacdo, diagnostico, intervencdo e
acompanhamento.

Perante as implicacdes da deméncia no funcionamento da pessoa, é de extrema
importancia a reflexdo sobre os diversos cuidados disponiveis a populacdo idosa,
mobilizando os apoios de acordo com as diferentes necessidades no ambito da salde e
apoio social, no sentido de abranger ndo s6 as pessoas idosas mas também quem delas
cuida em contexto domiciliario.

A importancia do cuidador familiar estd bem evidente nos inimeros estudos
desenvolvidos nos ultimos anos, nomeadamente sobre fatores que contribuem para os
sentimentos de sobrecarga e depressdo. A experiéncia da prestacdo de cuidados é
reconhecida pelos cuidadores familiares como uma experiéncia fisica e emocionalmente
desgastante, que afeta o seu bem-estar psicossocial e a saude fisica, e que acarreta

exigéncias economicas (Brito, 2002; Garret, 2012).



Considerar os cuidadores, cuidando de quem cuida, também tem de ser encarada
como uma responsabilidade e devera ser uma preocupacdo de toda a sociedade,
incluindo dos decisores politicos. As respostas e servicos existentes dirigem-se
essencialmente as pessoas idosas e ndo as respetivas familias, em parte, pelo papel que a
familia ocupa nos paises mais desenvolvidos, onde é culturalmente considerada como
responsavel pela prestacdo de cuidados. Esta questdo esta ainda mais enraizada nos
paises do mediterraneo, onde a cultura e tradicdes valorizam o familismo (von
Kondratowitz, 2013).

N&o se conhecem as verdadeiras necessidades das pessoas idosas com problemas
de satde mental, embora se saiba que existe uma resposta insuficiente dos servicos face
ao aumento da populacédo idosa e consequentemente dos cuidados que a mesma requer,
de forma a integrar o0s aspetos biopsicossociais numa abordagem global. O
reconhecimento ou incentivo a formacdo ou informacdo adequada aos cuidadores
familiares é escassa (Leuschner, 2012).

A criacdo da Rede de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) procurando
promover a continuidade de cuidados de forma integrada, envolve o trabalho adaptado e
pro-ativo de equipas de saude e de apoio social com o envolvimento dos utentes e
familiares/cuidadores informais, respeitando as suas necessidades e expectativas
(Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados, UMCCI, 2011).

Os principais cuidadores devem ser considerados no processo de cuidados
simultaneamente como utentes e como parceiros. Como utentes, na medida em que eles
proprios necessitam frequentemente de cuidados e como parceiros, porque sendo esses
cuidadores familiares, precisam de ser capacitados enquanto tal, aprofundando a sua
intervencdo (Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social & Ministério da
Saulde, 2016).

Neste sentido, 0 estudo em curso tem como objetivo principal compreender a
experiéncia dos cuidadores familiares das pessoas com deméncia integradas em
Unidades de Cuidados Continuados, nomeadamente no que diz respeito as suas
necessidades, desafios de ter um familiar com deméncia, que se encontra integrado
numa UCCI, e as estratégias adaptativas e de suporte utilizadas para um funcionamento
mais positivo. Considera-se que a informacdo acerca destes aspetos constituiu um
conhecimento fundamental para prestar servigos de apoio adequados as caracteristicas

especificas destes cuidadores, os quais poderdo ser decisivos na qualidade do apoio do



cuidador familiar a pessoa com deméncia durante a sua estadia na UCCI, bem como no
que acontecera apos a alta.

A dissertacdo encontra-se dividida em duas partes. A primeira é referente a
abordagem teorica, pelo que € apresentada a informacdo existente na literatura acerca da
experiéncia de envelhecer com problemas de saude mental, nomeadamente com
deméncia. Também os cuidadores familiares e a realidade do seu dia-a-dia, procurando-
se compreender o papel do cuidador familiar, as competéncias necessarias para assumir
este papel, os medos, receios, dificuldades que sdo enfrentadas e as estratégias
empregadas para minimizar alguns desses obstaculos.

A abordagem empirica corresponde a segunda parte, onde é apresentado o
estudo empirico em causa, nomeadamente principais objetivos, metodologia e
participantes, instrumento de recolha de dados, resultados obtidos e consequente

discussdo e conclusdes principais.



I. ABORDAGEM TEORICA

1. ENVELHECER COM PROBLEMAS DE SAUDE MENTAL

“Hé uma beleza prépria do que ndo tem propdsito e uma alegria que vem com
ela. O toque simples de uma mao na face, um telefonema sem assunto, um passeio sem
destino, um poema secreto, um assobio, uma pedra redonda guardada no bolso. Coisas

que ndo servem sendo para sorrir e sentir que a vida é ainda cheia de mistérios.”

(Nuno Camarneiro, p. 78)

O envelhecimento demogréafico € uma realidade que, hoje em dia, ultrapassa as
fronteiras de todos os paises da Europa. Portugal, que ndo é exce¢do, tem vindo a
assistir a alteracGes na estrutura etéria da populacdo, onde se inclui a diminuicdo do
indice sintético de fecundidade e da taxa de natalidade, mas também o incremento do
indice de envelhecimento da populacédo, devido ao aumento significativo da esperanca
média de vida, o que resulta num aumento, sem precedentes, do numero de individuos
que alcangam idades cada vez mais avangadas (Pimentel, 2012).

Segundo o Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2017) registou-se no ano de
2016 um aumento do nimero de nascimentos, todavia o0 presente aumento torna-se
diminuto para equilibrar o nimero de dbitos mantendo-se o saldo natural negativo (-23
409) em 2016, comparado a (-23 011) do ano de 2015. No decorrer do ano de 2016, o
envelhecimento demografico em Portugal intensificou-se face ao ano de 2015, sendo
que a populacdo com menos de 15 anos de idade, diminuiu para 1 442 416 (menos
18 416 que em 2015) e a populacdo com idade igual ou superior a 65 anos aumentou
para 2 176 640 pessoas (mais 35816 que o ano transato). A popula¢do muito idosa
(idade igual ou superior a 85 anos) foi estimada em 285 616 (mais 12 234 do que em
2015) (INE, 2017).

O envelhecimento é um processo complexo que resulta da interagdo de fatores
bioldgicos, psicologicos e sociais (Fonseca, 2005). Apesar de ser um processo
notoriamente biologico, implica modificagdes somaticas e psicossociais, pelo que “as
dimensGes bioldgicas, sociais e psicoldgicas interagem de forma ininterrupta de acordo

com a interacdo humana, onde cada uma afeta e é afetada” (Sequeira, 2010, p.19).



Fonseca (2005) assevera que a existéncia humana decorre ao longo de cinco
estadios, sendo que o derradeiro é o da velhice. Tendo em conta o modelo
biopsicossocial, para enquadrar as mudancas desenvolvimentais inerentes ao processo
de envelhecimento, € na Ultima fase que a maioria dos individuos faz um balanco da sua
vida, das experiéncias que teve, dos sentimentos de realizagéo ou fracasso, dos objetivos
que pretendia atingir e se conseguiu ou ndo concretizd-los. Neste sentido, o
envelhecimento tem de ser pensado ao longo de todo o ciclo vital, constituindo um
desafio, relativamente a necessidade de envidar esforcos coletivos e individuais, para a
promocdao do envelhecimento ativo.

A crianca de ontem é o adulto de hoje e a avo/avé de amanhd, sendo que o
conceito de envelhecimento ativo, assenta no método de otimizacao de oportunidades de
salide, participacdo e seguranca, com vista a promocao de uma maior qualidade de vida
a medida que as pessoas vdo envelhecendo (WHO, 2002). Mais recentemente, o
International Longevity Centre Brazil (2015) afirmou que também a educacdo ao longo
da vida deve ser considerada um pilar de envelhecimento ativo, no sentido em que
suporta os restantes (salde, participacdo e seguranca) e estd associada ao bem-estar.
Este modelo visa alargar a expectativa de vida saudavel e qualidade de vida para todas
as pessoas a medida que envelhecem, sendo o objetivo primordial, o de manter a
autonomia e independéncia (WHO, 2002). Para isso é fulcral a prevencao relativamente
a saude, mas também os restantes fatores que afetam a forma como os individuos e as
populacbes envelhecem (Aradjo, Ribeiro, & Paul, 2016). Neste sentido, a palavra
“ativo” ndo se refere apenas a componente fisica, mas sobretudo a participacdo continua
nos mais variadissimos aspetos sociais, econémicos, culturais, civis (WHO, 2002), o
que implica um ajustamento de comportamentos e atitudes perante toda a sociedade,
bem como de servigos (Dire¢do Geral da Saude, 2006).

A existéncia de grandes desigualdades ao nivel dos recursos sociais, politicos e
econdmicos, estruturas familiares e estilos de vida, evidenciam a ndo efetivacdo da
horizontalidade social e politica plena. Assim, as perspetivas sobre o que é ser velho e
sobre o0 género de meios a mobilizar para responder aos mais diversos desafios variam
(Fernandes, 2014a; Araujo et al. 2016). O isolamento social atinge um tergo das pessoas
idosas portuguesas, sendo evidenciado pelo estudo de Mota-Pinto e colegas (2011), que
os individuos que ficam sozinhos oito horas ou mais por dia, sdo por norma do género

feminino e o estado civil é solteiro. A prevaléncia observada no estudo de analfabetismo



e as ocupacGes menos diferenciadas, especialmente nas mulheres e nas areas rurais
refletem-se na qualidade do envelhecimento.

Alicercando que a caréncia de contactos sociais e de experiéncias de
sociabilidade tem vindo a contribuir para 0 aumento da soliddo e do isolamento, que sdo
nos dias que correm problemas que afetam cada vez mais esta populacdo e que
consequentemente contribuem para a perda da autoestima e o aumento do estado
depressivo, coloca-se o desafio da necessidade de apostar em mecanismos solidos que
ndo atuem essencialmente ao nivel da capacidade fisica dos individuos, mas também do
bem-estar mental e social, pois estes agentes podem contribuir para a obtencdo de
ganhos em saude (Torres, 2012). AcBes ao nivel da educacdo sdo cruciais, apesar do
progresso alcancado nos ultimos anos, € necessario ajustar procedimentos e
implementar estratégias adequadas relativamente as redes sociais informais e formais
(Mota-Pinto et al., 2011).

N&o é negavel que as caréncias de variada ordem estéo presentes no decurso do
envelhecimento. Seja uma doenca grave, alguma incapacidade funcional, deterioracédo
mental, problemas ao nivel social ou familiar, a reducdo da rede social, a diminuicao da
autonomia bem como a falta de apoio emocional ou mesmo soliddo, a morte do
conjuge, familiares ou pares, ou uma reforma mal administrada com a sensagdo de
perda de utilidade social, sdo fendmenos que agrupados podem contribuir para
desassossegar muitos individuos a medida que envelhecem, aumentando a respetiva
vulnerabilidade e limitando a percegéo de bem-estar (Fonseca, 2014).

Barreto (2012) distingue o envelhecimento normal (primério) do envelhecimento
patoldgico (secundario). Define o envelhecimento normal como aquele que ocorre
inevitavelmente com o passar do tempo, acontecendo junto do ser humano alteracfes
normais e minimamente previsiveis. Ja o envelhecimento patoldgico, ndo sendo
normativo, acarreta consigo alguns fatores que interferem com o envelhecimento
primario, podendo por isso, ser imprevisivel. Mas na pratica, ndo é facil concretizar esta
distingdo relativamente ao envelhecimento, uma vez que existem determinadas
alteracoes fisiologicas e doencas que acompanham o envelhecimento e sdo confundidas
com as manifestagdes do envelhecimento normal (Barreto, 2012).

Saude néo significa apenas auséncia de doenga, passando também por desfrutar
de bem-estar fisico, emocional e social (WHO, 1948), e nesta corrente de pensamento

sera inteligente que o objetivo das politicas de salde passe por uma abordagem global e



biopsicossocial pela melhoria da qualidade de vida durante o processo de
envelhecimento (Machado, 2009).

No que diz respeito a saide mental, pode assumir-se que é influenciada por
numerosos fatores de natureza bioldgica, psicologica, social, econémica e ambiental
(Machado, 2009). A depressdo e a deméncia constituem dois quadros clinicos ligados
ao envelhecimento e com um impacto significativo nas pessoas, familias e sociedade em
geral (Gongalves-Pereira, 2016). O seu diagnostico em estudos populacionais € sempre
dificil, na medida em que pode ser complicado distinguir a depressdo das situacdes de
melancolia e tristeza devido a perdas afetivas, econémicas, sociais e de salde (Spar &
La Rue, 2005); e as manifestacOes iniciais de deméncia das alteragdes associadas com o
“envelhecimento normal” (Nunes, 2012).

A depressao é o “problema de saide mental mais frequente ligado diversas vezes
ao suicidio na idade avangada, contudo, nem todos os idosos que se suicidam estdo
deprimidos, e nem todos os deprimidos se suicidam* (Fernandes, 2014b, p.103). N&o
sendo a depressdo uma parte inevitavel e especifica do processo de envelhecimento em
si mesmo, é, no entanto, um problema de saude mental, que pode ser detetado e tratado
(Fernandes, 2014b).

O desafio que tem vindo a ser colocado ao longo dos ultimos anos é o
diagnostico diferencial destes quadros clinicos. Tal como acontece com a pseudo-
deméncia, que se associa diversas vezes a acontecimentos negativos, como perdas ou
lutos. Acarretando consigo diminuicdo do apetite, apatia, desinteresse, ideias frequentes
de morte ou preocupacdo excessiva com doencas (Fernandes, 2014b). Também o
delirium ou sindrome confusional do idoso desenvolve-se bruscamente num curto
periodo de tempo, caraterizando-se por alteracdes da consciéncia, da cogni¢cdo ou
percecdo, ndo se devendo pois, a uma deméncia preexistente ou estabelecida
(Fernandes, 2014b).

1.1. Deméncia e o processo de diagndstico

A sindrome demencial é a expresséo clinica de numerosas entidades patolégicas,
manifestando-se como qualquer doenca neurolégica ou mesmo sistémica que envolva
uma mudanga estrutural/funcional extensa do cortex cerebral. Assim, o termo deméncia

aplica-se a um conjunto de doencas que acarretam perda progressiva das capacidades



cognitivas e da memdria, com impacto na funcionalidade e autonomia do sujeito
(Santana, 2012).

As perdas associadas ao processo demencial ndo ocorrem repentinamente e de
modo soberano, mas sim de forma gradual e num individuo que adquiriu previamente
competéncias intelectuais. Neste sentido, deméncia significa sempre uma perda em
relacdo ao adquirido, implicando também uma progressao (Nunes, 2014).

Trata-se de um processo inicial por vezes de detecdo muito dificil, porque ndo so6
0 doente mascara 0s seus défices como também e os préprios cuidadores ndo estdo
preparados adequadamente para a sua identificacdo, obrigando deste modo a realizacéo
de diversos exames (Fernandes, 2014b). A baixa escolaridade, auséncia de interagéo
social e de realizacdo de AIVD’s poderdo complicar ainda mais essa detecao nas fases
iniciais da deméncia (Nunes, 2014).

A prevaléncia e a incidéncia de deméncia tém sido largamente investigadas, em
diferentes areas do globo, sendo notdrio o seu crescimento nos ultimos vinte anos
(Prince et al., 2013). De acordo com dados publicados pela Alzheimer’s Disease
International (2015), 46.8 milhGes seria 0 numero de pessoas com deméncia no ano de
2015, numero este que praticamente duplicara a cada 20 anos. Assim, prevé-se que em
2030, o nimero de pessoas com deméncia seja de 74.7 milhdes e em 2050, cerca 131.5
milhoes.

No ano de 2010, 58% dos casos mundiais de deméncia encontravam-se nos
paises de baixo e médio rendimento, estimando que esse nimero seja de 63% em 2030,
e de 71% em 2050 (Prince et al., 2013). Na Europa estima-se que cerca de 7.3 milhdes
de pessoas sofram de algum tipo de deméncia, prevendo-se ainda que este numero
duplique até 2040. Para Portugal, os dados epidemioldgicos mais recentes indicam a
presenca de 153 mil pessoas com deméncia.

As estimativas europeias constituem, a base mais fundada e objetiva para o
conhecimento da prevaléncia da deméncia em Portugal, isto porque no nosso pais
escasseiam dados epidemiol6gicos comunitarios em pessoas idosas e porque o Estudo
Epidemiologico Nacional de Saude Mental ndo abordou especificamente a deméncia
(Goncalves-Pereira, 2016). Desta forma, as estimativas de prevaléncia aplicadas a
populacdo portuguesa indicam que, em 2013, haveria no nosso pais, aproximadamente
160287 pessoas com mais de 60 anos, com deméncia (Santana et al., 2015).

De acordo com as estimativas de 160287 doentes com deméncia no nosso pais e

tendo conhecimento que 50 a 70% séo imputaveis a doenca de Alzheimer, é possivel
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inferir que em Portugal e no ano de 2013, existiriam entre 80144 e 112201 pessoas com
doencga de Alzheimer (Santana et al., 2015)

De acordo com a Associacdo Alzheimer Portugal (2016), a estimativa da
prevaléncia de deméncia para 0 nosso pais aponta para 90.000 pessoas, a que acrescenta
um ndmero maior de pessoas com défice cognitivo ligeiro (DCL) — 9.9% a 21.5% de
Nnovos casos por ano, com uma taxa de desenvolvimento para deméncia entre 10% a
15% por ano.

Analisando a prevaléncia de deméncia por faixa etaria verifica-se que € menos
comum nas pessoas com idade inferior a 60 anos (1%) e mais frequente a partir dos 90
anos (40%) (Garret, 2012; Nunes, 2012). De acordo com alguns estudos é possivel
concluir que a idade continua a ser um dos fatores de risco, o que, dado as projecdes de
envelhecimento populacional ja apresentadas, arroga uma inquietacao para os sistemas
sociais e de salde (Associacdo Alzheimer Portugal, 2016; Nunes, 2012).

A deméncia com inicio nas pessoas mais jovens é, felizmente, uma condicgéo
rara, sendo contabilizada correspondendo, em todos 0s casos existentes, a cerca de 2 a
8%. A proporcao pode ser mais elevada nos paises do Sul de Africa onde é visivel um
aumento da prevaléncia da infecdo pelo VIH (Alzheimer’s Disease International, 2015).

O diagnostico da deméncia exige que, para além das alteracbes da memoria,
exista uma deterioracdo das funcdes cognitivas, pelo que deve confirmar-se a existéncia
de um ou mais dos seguintes défices: afasia, apraxia, gnosia, desorientacdo espacial e
temporal, acalculia ou problemas com o funcionamento executivo (Baztan & Rexach,
2002; Barreto, 2012; Santana, 2012; Nunes, 2014). Ademais, estas alteracdes devem ser
persistentes no tempo e revestir-se de gravidade suficiente de forma a interferir na
funcionalidade do individuo. Por ndo haver um diagndstico definitivo, é necessario um
diagnostico diferencial, em que se descarta a hipotese de ser depressdo, delirium ou
psicose (Baztan & Rexach, 2002).

A par das alteragdes cognitivas, verificam-se ainda, num elevado nimero de
casos, alteragdes psicoldgicas, na personalidade e no comportamento, como, por
exemplo, depressdo, sintomas psicoticos, agitacdo, deambulacdo, desenvolvendo por
vezes, comportamentos agressivos (Sampson, 2010; Barreto, 2012).

E importante fazer referéncia ao Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (DSM — 5), que prop8e a alteracdo do termo deméncia para perturbacdo

neurocognitiva major, abordando-o como um conceito mais abrangente, visto incluir



também as perturbagdes que envolvam apenas um dominio da cognigdo (American
Psychiatric Association, 2014).

A pluralidade das etiologias e dos mecanismos fisiopatologicos, agregados a
volubilidade dos quadros clinicos e dos perfis evolutivos, incute que ndo existe uma
deméncia, mas sim vérias sindromes demenciais (Barreto, 2012). Na sua origem podem
estar doencas distintas, apresentando causas diferentes, sintomatologia minimamente
diferenciada e diferentes formas evolutivas (Sequeira, 2010).

De acordo com Santana (2012), é possivel distribuir as principais causas de
deméncia, de acordo com a classificacdo, em formas reversiveis e ndo reversiveis. A
mesma autora considera ainda o subgrupo de deméncias preveniveis, que embora sem
hipbtese de tratamento é possivel através da correcdo de fatores de risco, intervir no

processo patoldgico que conduz ao aparecimento de deméncia (ver figura 1).

DEMENCIAS NAO REVERSIVEIS
DEMENCIAS

REVERSIVEIS

_ Nao Preveniveis
Preveniveis
(Deméncias Degenerativas)

Deméncia associada a
alteracdes hormonais
enddcrinas;
Deficiéncias
vitaminicas;

Deméncia associada a
infegdes;

Demeéncia provocada
por toxicos ou mentais;
Outras lesbes
neuroldgicas trataveis;
Hematoma sub-dural
crénico;

Tumores primarios ou
secundarios do Sistema
Nervoso Central.

Deméncia Vascular;
Deméncia pds-
traumatica;

Deméncia associada a

infecdo pelo virus VIH.

Doenca de Alzheimer;
Deméncias
Frontotemporais;
Deméncia com Corpos
de Lewy;

Outras Doencas;
Extrapiramidais com
Deméncia (Doenca de
Parkinson,
Degenerescéncia
Cortico-Basal, Doenca
de Huntington);
Doencas de Prides.

Figura 1. Classificagdo das principais causas de deméncia - reversiveis/ ndo reversiveis (Adaptado de
Santana, 2012)
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Diagnosticar uma deméncia numa fase inicial reveste-se de alguma
complexidade, uma vez que o funcionamento cognitivo dos individuos pressupfe um
carater heterogéneo. Também porque, numa primeira fase, a deméncia carateriza-se, por
um quadro pré-clinico ou assintomatico, que € dificil de determinar, tendo em conta a
inexisténcia de marcadores de diagnostico (Sequeira, 2010). A evolugdo do processo
demencial afeta, posteriormente, outras areas da vida mental e do funcionamento do
organismo em geral (Barreto, 2012).

Neste sentido, Barreto (2012) faz referéncia a alguns dos instrumentos mais
utilizados para avaliar o estddio de deméncia, nomeadamente a Escala Global de
Deterioracdo e a Avaliagdo Clinica da Deméncia. Focando-nos nos estadios de
deméncia apresentados por Reisberg e colaboradores (1982), é possivel citar que o
instrumento Escala Global de Deterioracdo, aborda sete estadios de deméncia, sendo
que os estadios de um (sem declinio cognitivo) a trés (alteracfes cognitivas ligeiras) sao
referentes a uma pré-deméncia e os estadios de quatro (deméncia ligeira) a sete
(deméncia severa) sdo considerados estadios de deméncia.

A doenca de Alzheimer, particularmente na sua forma esporadica, tem sido
mencionada como uma das grandes responsaveis pela prevaléncia da deméncia no
idoso. No entanto a sua etiologia ndo é ainda conhecida de uma forma clara. A
deméncia de Alzheimer representa 60 a 70% dos casos de deméncia, existindo no
entanto, diversas causas de sindrome demencial, referidas anteriormente (Leuchner,
2012)

O impacto que a deméncia tem em cada pessoa € distinto, sendo relevante ter em
conta a personalidade, o estilo de vida, a saude fisica e as relacdes significativas que a
pessoa tinha anteriormente a esta condicdo (Nunes, 2014). Reforca-se que a
individualidade de cada um de NOs se mantém por muito tempo na evolucdo da
deméncia. Cuidar de uma pessoa com deméncia é tudo menos linear, j& que por norma
os individuos apresentam um comportamento imprevisivel e instavel, além de muitas
vezes 0 cuidador ndo conseguir entender as alteragdes de comportamento,
frequentemente julgadas como intencionais (Sequeira, 2010). Neste sentido, também o

impacto na familia e, sobretudo, nos cuidadores, deve ser considerado.
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2. OS CUIDADORES FAMILIARES E A SUA REALIDADE

“Familia ¢ contexto natural para crescer. Familia é complexidade.
Familia € teia de lacos sanguineos e sobretudo, de lacos afetivos.
Familia gera amor, gera sofrimento. A familia vive-se. Conhece-

se. Reconhece-se” (Relvas, 1996, p. 9).

Definir e caracterizar o sistema familiar ndo é algo concreto e simples, visto que
ao longo do tempo, tém-se vindo a verificar mdltiplas mudancgas na sua estrutura e
configuracdo, sendo de destacar a substituicdo das familias alargadas, pelas nucleares
(Relvas, 1996). No entanto, a familia continua a ser a organizacdo sustentadora do
desenvolvimento psicoldgico e social, bem como a nivel cultural e econémico.

Cuidar faz parte da historia, experiéncia e valores da familia. A funcéo
assistencial tem estado completamente vinculada a familia, até ao ponto de ser julgada
como uma tarefa diretamente sua.

A organizagdo e capacidade da familia para assumir a responsabilidade a longo
prazo por familiares idosos dependem de um conjunto de circunstancias e motivacoes
(Lage, 2006). Da mesma forma, o que carateriza os cuidados prestados pelas familias é
a diversidade, uma vez que as atividades desenvolvidas sdo direcionadas para o
conjunto de necessidades especificas de cada caso, podendo incluir suporte psicolégico,
emocional, financeiro, e cuidados e assisténcia nas atividades basicas e instrumentais de
vida diaria (Lage, 2006).

Tendo por base o decreto de lei 8/2010 de 28 de janeiro, € possivel definir “o
cuidador familiar como a pessoa adulta, membro ou ndo da familia que cuida da pessoa
com incapacidade psicossocial, com ou sem renumeragdo, no sentido de realizar e
proporcionar as AlIVD’s com vista a minorar ou até mesmo suprir o deficit de
autocuidado da pessoa que cuida”.

Decorrente da panoplia de literatura existente sobre o cuidador informal, torna-
se pertinente enunciar a diversidade de terminos empregados no ambito dos cuidados,
tais como: cuidador, cuidador informal, cuidador familiar, prestador de cuidados. No
entanto, Clements (2004) identifica e diferencia o termo “cuidador”, de “prestador de

cuidados”, no sentido em que reporta “prestador de cuidados” para a nog¢do de algo que
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a pessoa faz e ndo algo que a pessoa €, 0 que pode parecer redutor. Sequeira (2010)
enumera outros termos utilizados na literatura, mas com menor expressdo, como 0
termo “dador de cuidados” ¢ o “recetor de cuidados”, que, neste contexto, se refere a
idosos dependentes com e sem deméncia. Na mesma linha de pensamento, a utilizacdo
do termo “cuidador informal” tem recebido criticas por parte de alguns autores, uma vez
que parece surgir um declive de importancia e de estatuto entre quem presta cuidados
(Clements, 2004; Sequeira, 2010).

Neri e Carvalho (2002) enumeram ainda a possibilidade dos cuidadores
familiares serem designados por cuidadores principais/priméarios, secundarios ou
terciarios, referindo-se a possibilidade de existir uma rede completa de cuidadores e ndo
apenas um Unico cuidador. Assim, com base nesta classificacdo, é possivel alancar no
cuidador principal/primario a responsabilidade integral de supervisionar, orientar,
acompanhar e/ou cuidar. O cuidador secundario sera o individuo que ajuda na prestacao
de cuidados de forma casual ou regular, mas nunca assumindo a responsabilidade de
cuidar. O cuidador terciario sera alguém familiar, amigo ou vizinho préximo que ajuda
muito esporadicamente ou apenas quando solicitado em situacdes de emergéncia (Neri
& Carvalho, 2002).

As raz0es que orientam para o papel de cuidador baseiam-se na iniciativa
prépria do individuo, na decisdo familiar, no facto de ser a Unica pessoa para prestar o
cuidado, sendo sempre importante considerar a vontade da pessoa dependente
(Sequeira, 2010).

Peterson, Hahn, Lee, Madison e Atri (2016), ao longo do seu estudo indicam que
os participantes quando questionados sobre a op¢do de cuidar de alguém préximo,
respondem afirmativamente, evidenciando como justificacdo “Eu quero cuidar dela”,

2

“Isto € o meu papel na familia ”, ou “ Ela tem sido como uma mae para mim”.
Declarando que assumiram o papel de cuidador de boa vontade, mas ao mesmo tempo
estavam conscientes que ndao havia mais ninguém para fazé-lo. Nesse sentido, surgem
comentarios como “Nao tinha uma escolha na matéria ” ou “Era uma obrigacdo” (p. 4).
E reforcado que nenhum dos participantes, expressa ressentimento ou raiva sobre estar
no papel de cuidador

Com o envelhecimento como um sinal dos tempos, acrescenta o grau de
limitacdo das pessoas mais velhas, bem como as exigéncias familiares em tempo,
energia, compromisso emocional e meios (Lage & Araljo, 2014). Sdo diversos 0s

custos que estdo associados ao envelhecimento e tem vindo a despertar interesse nos
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cuidados as pessoas idosas dependentes, essencialmente nos cuidados familiares e no
impacto social e familiar que acarretam.

Vivemos um tempo de ambiguidades e incertezas no plano dos valores e das
atitudes, que se retrata na fisionomia como cada um se posiciona socialmente e se
relaciona consigo e com quem o rodeia. N&o é facil declarar a popularizacdo de um
cenario em que decaimos todos os nossos deveres no dominio dos cuidados,
comprometendo a existéncia de redes de solidariedade (Pimentel, 2012).

Num estudo realizado por Figueiredo, Lima e Sousa (2009) é demonstrado que
os cuidadores familiares se encontram pouco satisfeitos com a vida, evidenciando que
aqueles que cuidam de um idoso com deméncia sdo 0s mais insatisfeitos. As
investigadoras alertam que, de acordo com os dados obtidos, existem necessidades
distintas entre o grupo de cuidadores de um idoso com deméncia perante o grupo de
cuidadores de idosos sem deméncia. Nesta argumentacdo é de extrema importancia a
diferenciacdo dos programas de intervencdo consoantes as caracteristicas (i.e.,
dependéncia, patologias) do familiar idoso.

O diagnostico de uma deméncia acarreta consequéncias/alteracdes, ndo apenas
na vida da pessoa com deméncia, mas também no dia-a-dia de quem lhe é préximo,
visto aumentar a clara necessidade crescente de cuidados prestados por outro. No
contexto comunitario, uma parte significativa dos cuidados fica geralmente sob
responsabilidade de um familiar que assume o papel de cuidador (Garret, 2012).

Cuidar da pessoa com deméncia é arduo e solicita essencialmente tempo,
energia, acompanhado de algum esforco fisico por parte do cuidador. Devido a
sindrome progredir paulatinamente, os cuidadores frequentemente cuidam durante
longos periodos de tempo, 0 que resulta em elevados niveis de stress prolongados

(World Health Organization & Alzheimer’s Disease Internacional, 2012).

2.1. O papel do cuidador familiar em Portugal

Cuidar de um familiar idoso é uma realidade e uma carateristica plena da
maioria dos paises, sendo a op¢cdo mais comum no ambito do apoio informal (Lage &
Araujo, 2014). Portugal reflete as tradicbes de pais mediterrdneo onde impera o
familismo, traduzido na transferéncia para as familias da maior parte da
responsabilidade pelo bem-estar social dos seus membros (von Kondratowitz, 2013).

Esta situacdo faz com que em Portugal seja atribuida as familias, em particular aos
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membros femininos, a obrigacédo de cuidar dos elementos mais idosos e com lagos mais
chegados. Assim, e olhando ao longo dos tempos, cuidar de familiares idosos apresenta-
se como uma dimensdo dos papéis normativos da familia, o que perante alguma
hostilidade para com as instituicdes € reconhecida pressdo a familia, no sentido de nédo
descartar esse papel (Sousa et al. 2006). Com o aproximar do final de vida, as familias
assumem os cuidados dos familiares, garantindo um papel essencial nas relagdes de
interajuda.

As politicas sociais e de saude direcionam-se para a manutencdo das pessoas
idosas no seu domicilio (Kenner, 2002). Desta forma, o cuidador familiar assume
particular relevancia, seja pelo aumento e prolongamento da longevidade humana e
aumento do envelhecimento populacional, associada ao crescente nimero de pessoas
idosas inaptas de saciar as suas exigéncias do autocuidado e de viverem autonomamente
na comunidade (Ribeiro et al., 2016), como pela importancia inequivoca de que a
familia proporciona a maior parte do cuidado as pessoas de todas as idades ou pela
manifesta escassez e inadequacdo dos servicos de salde e socias na resolucdo das
necessidades das familias (Lage, 2006).

Falar de prestacdo de cuidados a pessoas idosas implica considerar as suas
necessidades em salde, no sentido amplo de bem-estar fisico, psicoldgico e social. Dada
a natureza da dependéncia (mental, fisica ou ambas), as praticas no processo de cuidar
sdo dispares, dai a necessidade de ndo universalizar a todos os cuidadores aquilo que a
investigacdo divulga acerca do impacto da prestacdo de cuidador em cuidadores de
idosos com deméncia (Figueiredo et al., 2009).

No entanto, comparando os perfis dos cuidadores de pessoas idosas, 0S
resultados parecem ser concordares. Covinsky e colaboradores (2001), num estudo
sobre as carateristicas dos cuidadores de pessoas com deméncia, concluiram que a
maioria dos cuidadores é do género feminino, sendo mulheres ou filhas. Também
Sequeira (2010), Sousa et al. (2006) ao descreverem o perfil dos cuidadores familiares
em Portugal, referem serem, predominantemente, do género feminino, conjuges ou
filhas, com idade superiores a 40 anos, maioritariamente casados e de baixa
escolaridade. Na sua generalidade os cuidadores ndo tém atividade profissional, séo

domésticos, desempregados ou reformados.
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2.1.1. Competéncias do cuidador familiar

Normalmente, até que surja algum acontecimento grave, designadamente uma
crise que imponha mudancas, as familias mantém padrfes mais ou menos estaveis de
funcionamento ao longo do tempo. Mesmo a percecdo do desempenho do papel de
cuidador pode ser algo inconsciente, sobretudo nos casos de deméncia, cujo processo
tende a ser lento e insidioso (Santana, 2012). E por isso frequente que quem cuida veja a
posicdo de ajuda como uma da dimensdo das relacbes pessoais e familiares e ndo
propriamente como “uma atividade” (Lage & Araujo, 2014).

Muitos consideram dificil determinar precisamente quando comecaram 0S
possiveis sintomas de deméncia, sendo declarado no estudo de Peterson e colaboradores
(2016), que vinte e trés participantes do estudo afirmaram dissimulado o inicio da
doenca, descrevendo os sintomas como algo que “esgueirou-se sobre eles”, assumindo
tarefas de cuidado gradualmente. O ritmo da progressdo de doenca pode alterar de caso
para caso, mas existe uma tendéncia geral a que ela siga uma determinada sequéncia.
Barreto (2012) reforga que deméncia ndo é uma doenca determinada, é uma sindrome,
quer dizer um conjunto mais a0 menos homogéneo de sintomas e sinais, que pode ter
diversas causas e portanto abranger diversos tipos de doengas.

E pertinente que os cuidadores sejam aletradados sobre a melhor forma de lidar
com o problema, sendo crucial, que as pessoas que convivem com o doente tenham a
competéncia de informar convenientemente o médico ndo s6 dos sintomas em si, mas
também, quando, onde, como e com quem se produziram esses comportamentos, sO
assim se torna possivel ser apreendidos corretamente e portanto vir a ser tratados e, se
possivel, prevenidos (Barreto, 2012).

No que diz respeito as condi¢des que simplificam o caminho a percorrer para o
exercicio do papel e a postura a dotar perante a realidade de cuidador, sem ddvida que
os profissionais podem e devem desempenhar um papel crucial na capacitacdo do
cuidador (Sequeira, 2010; Lage & Araujo, 2014). Procurar ajuda e apoio ao longo do
caminho ndo é um luxo para cuidadores; é uma necessidade (Robinson, Wayne, &
Segal, 2017). Preparando os membros das familias cuidadoras e assistindo-0s na
aquisicdo de competéncias que os capacitem para o desempenho da funcdo (Lage &
Arauljo, 2014).
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Nesse sentido, é relevante a promocao da mestria e da autonomia do prestador
de cuidados no exercicio do seu papel, revelando-se como um critério de resultado de
uma adaptacdo eficaz (Sequeira, 2010).

Sequeira (2010) enumera algumas das competéncias essenciais que o cuidador
familiar deve adquirir/desenvolver ao longo do processo de transicdo para exercicio do
papel, nomeadamente, iniciativa, responsabilidade e autonomia. Classifica essas
competéncias de acordo com trés categorias: (i) informacdo, (ii) mestria e (iii) suporte.

A primeira area de competéncia, informacéo, esta relacionada com o saber, isto €
saber como aprender, como adquirir e/ou desenvolver o conhecimento, de forma a
compreender a necessidade de cuidados, a tipologia de cuidados, as implicagdes
associadas ao papel, as necessidades de mudanca de ambiente, o progndstico, as
respostas formais existentes, os conteudos informativos e formativos sobre as
necessidades do cuidador e a necessidade de cuidados da pessoa dependente (Sequeira,
2010).

Uma segunda &area de competéncia, mestria, tem como pilar a habilidade
instrumental, ou seja o saber fazer, isto é a mestria que deve existir na prestacdo de
cuidados, no comunicar, no posicionar, no alimentar (Sequeira, 2010).

A terceira competéncia, suporte, anua no saber ser, tendo em conta o
desenvolvimento pessoal do proprio cuidador, procurando que 0 mesmo nédo desvalorize
o seu “Self”, procurando estratégias de coping, centradas em si, bem como estratégias
de coping, centradas no problema, no sentido de manobrar formas de partilha,
potenciando 0s seus projetos pessoais, que Ihe possam proporcionar prazer (Sequeira,
2010).

2.1.2. Constrangimentos, dificuldades e necessidades

Cuidar de alguém implica estar exposto as consequéncias associadas a uma
relagcdo de prestacdo de cuidados. O assumir o papel de cuidador de uma familiar com
deméncia constitui um dominio ainda mais complexo, uma vez que envolve uma série
de razbes e se encontra excessivamente marcado por tradigdes, padrdes normalizados
pela sociedade, envolvendo a cultura, a propria concegédo de vida e a histéria individual
(Le Bris, 1994; Sousa, Cerqueira, & Figueiredo, 2006). Muitas das vezes é dificil

precisar 0 momento em que foi iniciado todo o processo de cuidar, uma vez que a
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pessoa passa a prestar cuidados, sem dar conta, sem ter tomado conscientemente a
decisdo, sendo as tarefas naturais e integradas na rotina diaria (Le Bris, 1994).

Segundo Brito (2002), apos longos periodos os cuidadores familiares sofrem
frequentemente alteragcdes adversas em dispares e relevantes ambitos da sua vida, por
um lado, porque lhe é exigido que seja dada continuidade as funcgdes anteriormente
desempenhadas a doenca (ex.: profissionais), sendo ainda acrescidas novas tarefas.
Nomeadamente a atribuicdo de outros papeis e responsabilidades que anteriormente
eram do doente, porque, muitas vezes, o cuidador informal tende a valorizar em
primeiro lugar as necessidades da pessoa que cuida, deixando para segundo plano as
suas proprias caréncias.

O ato de cuidar tem repercussdes para o cuidador, e envolvem um conjunto de
varidveis que poderdo ser responsaveis pelas alteracdes positivas ou negativas no
contexto do cuidador (Sequeira, 2010). E possivel demarcar estas repercussdes como
sendo objetivas, consideradas como aquelas que resultam da prética de cuidados, ou
subjetivas, aquelas que resultam da percecdo do cuidador sobre as consequéncias do
cuidar (Sequeira, 2010). Figueiredo (2007) acrescenta que as repercussdes objetivas tém
como base a doenca e a incapacidade, a exigéncia dos cuidados que é imprescindivel
prestar tendo em conta a gravidade, o grau de dependéncia e o comportamento do
doente bem como todas as consequéncias ao nivel da vida familiar, pessoal, profissional
e social do cuidador.

Ao nivel das repercussdes na salude mental, o estudo de Figueiredo e colegas
(2009) demonstra que existem diferengas entre cuidadores de pessoas com deméncia e
cuidadores de pessoas sem deméncia, evidenciando que os familiares de idosos sem
deméncia apresentam melhor saide mental. Assim, o estudo reflete que os cuidadores
familiares de pessoas sem deméncia se sentem menos nervosos, deprimidos e tristes e
mais calmos e felizes que aqueles que cuidam de familiares idosos com deméncia.
Outros elementos negativos associados ao cuidar sdo habitualmente conceptualizados
como: peso, sobrecarga, stress, fruto de sintomatologia do tipo tensdo, frustracéo,
isolamento, depressdo, ansiedade e de outros problemas fisicos, psicologicos e
emocionais, sociais, financeiros, fadiga, raiva, conflito familiar, culpa, alteracOes
emocionais (Garret, 2012).

Mas o cuidado que é prestado junto de idosos dependentes ndo é uma realidade
homogénea. Antes pelo contrario. A histdria pessoal, geracional e de parentesco, ou

seja, 0 cruzamento de varios elementos antecedentes e contextuais que envolvem tomar

18



conta de um familiar dependente, compdem robustos condicionantes que podem criar
uma diversidade de consequéncias que se ajustam e demarcam a forma como cada
cuidador vai percecionar o cuidado, bem como os resultados sobre o bem-estar de todo
o sistema familiar (Lage & Araujo, 2014).

A necessidade de tomar decisbes em nome dos membros da familia que néo
conseguem fazé-lo, assim como monitorizar as pessoas com deméncia e aperceber-se
dos primeiros sinais de problemas como os efeitos colaterais da medicacdo, sdo
exemplo de algumas das responsabilidades assumidas pelos cuidadores, enquanto
impulsionadores do stress (Reinhard, Given, Petlick, & Bemis, 2008).

A capacidade para lidar com situacOes de stress, 0 apoio emocional, a cultura,
bem como a intensidade e a tipologia do cuidar influenciam também eles o grau de
eficiéncia no papel de cuidador (Neri & Carvalho, 2002). A falta de conhecimento, de
competéncias ou de apoio, e a situacdo de cuidar raramente ajustam-se a uma
intervencdo voluntéria e espontanea, mas quase sempre a um situacdo ndo desejada,
podendo afetar negativamente a percecdo do cuidador e até mesmo expor a seguranca
do idoso e o0 seguimento dos cuidados (Sequeira, 2010).

A investigacdo tende a suportar que os aspetos qualitativos da relacdo entre o
cuidador e a pessoa cuidada influenciam decisivamente os resultados e podem, de facto,
ter impacto na decisdo de assumir ou continuar as responsabilidades do cuidado
(Sequeira, 2010).

Vieira (2004) afirma que apesar de o cuidador principal ser considerado o eixo
da assisténcia aos idosos dependentes, a praxis tem demonstrado que o cuidado pode
ficar comprometido, evidenciado por um lado a discrepancia entre as exigéncias dos
cuidados que ele ndo estd apto ou disposto a executar e por outro lado, todo o
envolvimento afetivo com um familiar que progressivamente vai perdendo a sua
independéncia e ingressando num processo degenerativo.

A medida que as habilidades cognitivas, fisicas e funcionais diminuem ao longo
do tempo, aumenta a probabilidade de o cuidador ficar oprimido e negligenciar a
propria salde e o seu bem-estar (Robinson et al., 2017). Os mesmos autores reforcam
que a prestacdo de cuidados pode aumentar significativamente a possibilidade de
problemas de saude dos cuidadores familiares e que estes quando se referem a
cuidadores de pessoas com deméncia sofrem de depressao, niveis elevados de stresse ou
burnout (Robinson et al., 2017).
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O contexto de cuidar é emaranhado, envolvendo um conjunto de fatores
coligados a execugdo do papel de cuidador. Na verdade, € indispensével atender aos
diversos constituintes envolvidos na prestacdo de cuidados, especialmente quando nos
referimos as necessidades de alguém com sindrome demencial (Sequeira, 2010).

O cuidador de uma pessoa com deméncia tem inegavelmente constrangimentos
na sua vida, que vao provocar ao longo do tempo perda de qualidade de vida, perda de
estabilidade emocional e prejuizo na sua salde, cuja seriedade depende muito do tipo de
negociacdo que criou a relacao entre doente e cuidador (Garret, 2012).

Com a evolucdo da deméncia, aumentam as necessidades de cuidados ao nivel
das Atividades Baésicas de Vida Diaria (ABVD) e Atividades Instrumentais de Vida
Diaria (AIVD) e os constrangimentos de mobilidade, o que pode levar a menor
exigéncia ao nivel de cuidados de supervisdo. No entanto, o tempo de cuidar passa a
estar mais centrado nas varias AIVD’'S, em que o cuidador substitui o familiar, visto
que este perdeu capacidade em gerir a informacdo e realizar tarefas. E importante
privilegiar o fazer com, em detrimento de fazer por (Sequeira, 2010).

Entre os maiores desafios para os cuidadores familiares encontram-se diversas
vezes a inadequacdo do conhecimento e competéncias, podendo ndo estarem
familiarizados com o tipo de cuidados que devem prestar ou com a quantidade de
cuidados essenciais (Robinson et al., 2017).

Apesar da importancia destes individuos para a manutencao da satde e do bem-
estar das pessoas dependentes, verifica-se que 0s apoios estruturados das entidades de
salde, tendo como alvo os cuidadores familiares, ainda sdo pontuais, 0 que ndo permite
otimizar o seu potencial (Lage & Araujo, 2014). O contato continuo com familiares por
profissionais de salde experientes sdo necessarios para alterar as respostas ao nivel da

deméncia.

2.1.3. As estratégias de adaptacdo empregadas pelos cuidadores

Ndo existem davidas que o resultado do processo de cuidar de um idoso
dependente estd intimamente ligado com as capacidades adaptativas do cuidador
familiar (Sequeira, 2010). Considera-se, assim, importante delinear uma intervengéo
adequada, ndo s6 para a pessoa com deméncia, mas também para o seu cuidador.

Apesar desta ser uma necessidade largamente reconhecida, parecem existir barreiras a
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intervencdo direcionada para os cuidadores das pessoas com deméncia, sendo as
principais: falta de reconhecimento do papel pelos proprios cuidadores e pelos
profissionais de satde (Sequeira, 2010). A falta de conhecimento também é enunciada
como uma barreira seja relativamente sobre a deméncia ou sobre comportamentos de
salde, tendo isto efeito direto no acesso aos servicos de salde (World Health
Organization & Alzheimer's Disease International, 2012).

Sequeira (2010), baseando-se no Modelo de Ajustamento e Resposta Adaptativa
da Familia de McCubbin, Patterson e Wilson (1983), faz referéncia a duas fases
essenciais, nomeadamente a fase de ajustamento, em que a familia se tenta ajustar as
mudancgas, tentando resolver as dificuldades através de estratégias, que permitem uma
adaptacdo positiva, visto a familia adquirir novos recursos e estratégias adequadas de
forma a atingir o equilibrio, ou uma adaptacdo negativa, caraterizada pela detioracdo do
sistema familiar. Assim, as familias evoluem por ciclos continuos de ajustamento, crise

e adaptacao.
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3. REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS

“Sem amor ¢ altruismo ndo vale a pena tentar tomar conta de um doente em
casa. Acho que temos mesmo de nos questionar se estamos dispostos ou néo, e parece-
me que as duas respostas sao legitimas, s6 tém que ser assumidas e conscientes”.

(Teresa, cit. por Nunes, 2014)

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) criada pelo
Decreto-Lei 101/2006 de 6 de junho, no &mbito do Ministério da Saude e do Ministério
do Trabalho e da Solidariedade Social, na qual se inscrevem também os cuidados
paliativos de acompanhamento e apoio no fim de vida, constitui a resposta socialmente
organizada no nosso Pais para fazer face as necessidades das pessoas com dependéncia
funcional, dos doentes com patologia crénica multipla e das pessoas com doenca
incuravel em estado avancado e em fase final de vida.

Desta forma, a RNCCI tem como principais objetivos, por um lado, ndo
sobrecarregar as unidades hospitalares com pessoas idosas e dependentes, que néo
necessitando de servicos altamente especializados, ainda necessitam de cuidados e que
ndo se encontram nas condicdes desejaveis para regressarem a suas casas; por outro
lado, a RNCCI integra as pessoas dependentes em estruturas novas e adequadas a sua
situacdo especifica (Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados, s.d).

Os valores e objetivos da RNCCI assentam numa prestacdo especializada e
humanizada de cuidados, conjugando a continuidade de cuidados entre os diferentes
servicos, setores e niveis de diferenciacdo, de acordo com a articulacdo e estruturacao
da propria rede. Assim, torna-se possivel a imparcialidade no acesso e a mobilidade
entre os diversos tipos de unidades e equipas da Rede (Instituto da Seguranca Social,
2014). Permite, desta forma, uma proximidade da prestacdo dos cuidados,
transversalmente aos servicos comunitarios de proximidade; multidisciplinaridade e
interdisciplinaridade na prestacdo de cuidados; apreciacdo global das necessidades do
individuo em situacdo de dependéncia; definicdo frequente e atualizada de objetivos
relacionados com a funcionalidade e autonomia; envolvimento das pessoas em situagao

de dependéncia e dos seus familiares ou representante legal na elaboragdo do plano

22



individual de intervencdo e no encaminhamento para as Unidades e equipas da rede;
participacdo e coresponsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais na prestagdo
dos cuidados; eficiéncia e qualidade na prestacao dos cuidados; otimizacdo do conforto,
funcdo e suporte social aos doentes e familiares quando a cura nao é possivel (Instituto
da Seguranca Social, 2014).

O modelo de gestdo da Rede assenta numa logica de descentralizacdo e
contratualizacdo de servicos. A coordenacdo da RNCCI é operacionalizada a nivel
regional (ECR — Equipas de Coordenacdo Regional) e local (ECL — Equipas de
Coordenacéo Local). Esta estrutura descentralizada objetiva uma articulacéo efetiva e
eficaz dos diferentes niveis e agentes da RNCCI, garantindo a flexibilidade e a
sequencialidade na sua implementacdo, acompanhamento e monitorizacao, para além de
assegurar o bom funcionamento do processo de gestdo dos utentes (UMCCI, s.d).

A RNCCI dispde de um modelo de financiamento especifico, o qual define o
financiamento das unidades e equipas, em funcdo das condi¢fes de funcionamento das
respostas, acatando ao primordio da variacdo das fontes de financiamento e da
adequacao seletiva, variando ainda, em funcédo do tipo e da complexidade dos cuidados
prestados, podendo incluir comparticipacGes do Ministério da Solidariedade, Emprego e
Seguranca Social (MSESS), do Ministério da Saude (MS) e dos utentes (Unidade de
Missdo para os Cuidados Continuados Integrados, 2011).

Ao nivel regional, a RNCCI organiza-se por cinco equipas multidisciplinares,
nomeadamente nas regides do Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e
Algarve, sendo estas constituidas pelos representantes das Administracbes Regionais de
Saude (ARS) e dos Centros Distritais da Seguranca Social; ao nivel regional, pelas
Equipas multidisciplinares de &mbito concelhio, integrando no minimo, um Médico, um
Enfermeiro, um Assistente Social e, sempre que necessario, um representante da
autarquia local (Unidade de Cuidados Continuados, s.d).

O processo de referenciacdo dos diferentes doentes para a RNCCI obedece ao
principio fundamental de proporcionar as melhores condi¢des possiveis de reabilitagdo
aos cidadaos que dela carecem (Unidade de Cuidados Continuados, 2011).

O circuito de referenciagcio da RNCCI assenta em niveis operacionais,
correspondentes a Equipas de Gestdo de Altas (EGA), Equipas Coordenadoras Locais
(ECL), Equipas Coordenadoras Regionais (ECR). A referenciagdo tem origem no

Hospital do Sistema Nacional de Saude (SNS) ou no Centro de Saude, sendo da

23



responsabilidade da ECL, o ingresso da pessoa dependente na RNCCI, de uma cordo
com u processo criterioso e especifico (Unidade de Cuidados Continuados, 2011).

3.1. Tipologias de respostas

A intervencdo e prestacdo de cuidados na Rede, baseia-se sempre num plano
individual de cuidados e na definicdo de uma pandplia de objetivos para cada caso,
tendo em conta as necessidades de salde e o grau de dependéncia apresentado pela
pessoa (UMCCI, s.d.). A RNCCI no ambito da prestacdo de cuidados de saude e de
apoio apresenta quatro respostas distintas (figura 2), nomeadamente: Unidades de
Internamento; Unidades de Ambulatério; Equipa Hospitalar; Equipa Domiciliéria
(UMCCI, 2011).

UNIDADES DE
INTERNAMENTO

UNIDADES DE
AMBULATORIO

=>» Convalescenca
=>» Media Duragéo e

=>» Unidade de dia e de

Reabilitacdo > _
= Longa Duragéo e promogéo da autonomia
Manutengéo
=> Cuidados Paliativos g _

RNCCI

EQUIPA HOSPITALAR

=> Equipa intra-hospitalar de
suporte em cuidados
paliativos

EQUIPAS DOMICILIARIAS

=> Equipa de cuidados
continuados integrados

=>» Equipa comunitaria de
suporte em cuidados
paliativos

Figura 2. Tipologias de resposta (Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados, 2009)

No que diz respeito as Unidades de Internamento, e de acordo com art.13.° do

decreto de lei 101/2006, a Unidade de Convalescenca “é uma unidade de internamento,
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independente, integrada num hospital de agudos ou noutra instituigdo se articulada com
um hospital de agudos, para prestar tratamento e supervisdo clinica, continuada e
intensiva, e para cuidados clinicos de reabilitacdo, na sequéncia de internamento
hospitalar originado por situacdo clinica aguda, recorréncia ou descompensacdo de
processo cronico. ”. Esta unidade destina-se essencialmente a pessoas que estiveram
internadas num hospital por situacdo de doenca subita ou ao agravamento duma doenca,
necessitando de alguns cuidados que ndo é possivel prestar no domicilio, nao
ultrapassando os 30 dias consecutivos de internamento (UMCCI, 2011; ISS, 2014).

A UMDR € “uma unidade de internamento, com espaco fisico proprio,
articulada com o hospital de agudos para a prestagdo de cuidados clinicos, de
reabilitacdo e apoio psicossocial, por situacdo clinica decorrente de recuperacdo de um
processo agudo ou descompensacdo de processo patolégico cronico, a pessoas com
perda transitéria de autonomia potencialmente recuperavel.” (art. 13° do decreto lei n°
101/2006). Uma resposta transitoria para pessoas que perderam temporariamente a sua
autonomia, prestando apoio social e de reabilitacdo, cujo internamento se situe entre 0s
30 e 90 dias seguidos (UMCCI, 2011; ISS, 2014).

A ULDM ¢é uma “unidade de internamento, de caracter temporério ou
permanente, com espaco fisico proprio, para prestar apoio social e cuidados de salde de
manutencdo a pessoas com doencas ou processos cronicos, com diferentes niveis de
dependéncia e que ndo reinam condi¢des para serem cuidadas no domicilio. ” (art. 13.°
do decreto lei n.° 101/2006). Para pessoas com doencgas cronicas, procurando prevenir e
retardar o agravamento da situacdo de dependéncia, favorecendo o conforto e a
qualidade de vida, por um periodo de internamento superior a 90 dias consecutivos
(UMCCI, 2011; ISS, 2014).

Ja no @mbito das Unidades de Ambulatério, as Unidades de Dia e Promocao da
Autonomia “prestam cuidados integrados de suporte, de promo¢do de autonomia e
apoio social, em regime ambulatério, a pessoas com diferentes niveis de dependéncia
que ndo retinam condicGes para ser cuidadas no domicilio.” (n°1 do Art.21° do decreto
lei n° 101/2006).

As Equipas de Cuidados Continuados Integrados sdo “equipas multidisciplinares
da responsabilidade dos cuidados de saide primarios e das entidades de apoio social,
que prestam servicos domicilidrios, a pessoas em situacdo de dependéncia funcional,

doenca terminal ou em processo de convalescenca, cuja situagdo ndo requer
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internamento, mas que ndo podem deslocar-se do domicilio.” (n°L do Art.27.° do
decreto lei n°® 101/2006).

As Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos sdo ‘“equipas
multidisciplinares que prestam apoio e aconselhamento diferenciado em cuidados
paliativos. ” (n.° 2 do Art.29.° do decreto lei n.° 101/2006).

3.1.1. Descanso do cuidador

E nas unidades de longa duracio e manutencao que se enquadram os servicos de
alivio ao cuidador. Uma resposta relativamente recente em contexto nacional, que
demonstra a preocupagdo da RNCCI com a sobrecarga inerente a tarefa de cuidar
(UMCCI, 2011). Neste sentido, as ULDM podem proporcionar esta tipologia de
resposta durante o internamento temporario até 30 dias por ano, com o objetivo
principal de colmatar as dificuldades do cuidador familiar, possibilitando o seu
descanso e a oportunidade de tratar de si, ir de férias ou resolver problemas particulares
ao mesmo tempo que, nesse periodo, o seu familiar continua a receber cuidados de
salde e apoio social adequados a sua condicdo (UMCCI, 2011). A admissdo nestas
unidades é determinada pelas equipas coordenadoras locais, que detetam a situacédo de

dependéncia e a real necessidade de descanso do cuidador UMCCI, s.d.).

3.2. As Unidades de Cuidados Continuados Integrados de Saude Mental

A Portaria n.° 149/2011, de 8 de abril, permutada pela Portaria n.° 68/2017,
procede a primeira alteracdo, que estabelece a coordenacdo nacional, regional e local
das unidades e equipas prestadoras de Cuidados Continuados Integrados de Salde
Mental (CCISM), bem como as condi¢bes de organizagdo e funcionamento das
unidades e equipas prestadoras de CCISM para a populagdo adulta, para a infancia e
adolescéncia. Com o aumento da esperanca média de vida e 0s progressivos riscos de
salde, séo exigidas inovagdes quer a nivel individual quer a nivel de grupo, que devem
determinar o progresso do conhecimento, resultando a atribuicdo, as instituicdes
competentes, a responsabilidade de melhorar e manter a satde geral e mental dos idoso,

apoiando simultaneamente as suas familias e cuidadores, produzindo medidas de saude
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e sociais que respondam as necessidades especificas da comunidade local (Leuschner,
2012).

A coordenacdo das unidades e equipas de CCISM é assegurada a nivel nacional
pela coordenacdo nacional da RNCCI, nos termos do artigo 6.° do Decreto-Lei n.°
8/2010, de 28 de janeiro, alterado pelo Decreto-Lei n.° 22/2011, de 10 de fevereiro, e
pelo Decreto-Lei n.° 136/2015, de 28 de julho. Sendo assegurada a nivel regional pelas
equipas de coordenacdo regional da RNCCI.

Além dos profissionais da area da saude e seguranca social que constituem as
ECR, devem ainda ajuntar as mesmas um(a) psiquiatra, um(a) enfermeiro(a) especialista
e um(a) assistente social, com experiéncia na area da satde mental.

E considerado nesta mesma portaria tipologias para o acolhimento de pessoas
adultas, nomeadamente Residéncia de Treino de Autonomia (12 lugares) Residéncia
Autonoma de Satde Mental; Residéncia de Apoio Moderado (16 lugares); Residéncia
de Apoio Maximo (24 lugares); Unidade Socio Ocupacional (30 lugares); Equipa de
Apoio Domiciliario (8 visitas/dia).

Leuchner (2012) faz referéncia aos principios que devem presidir de forma a
existir uma prestacdo de cuidados adequados as pessoas mais velhas, nomeadamente aos
quadros demenciais e ndo s6, promovendo o direito fundamental de os idosos terem
acesso a um bom nivel de salde e qualidade de vida, de acordo com 0 seu contexto
cultural, estando de acordo com os conhecimentos cientificos e 0s requisitos éticos. Nao
ignorando a participagdo dos idosos no planeamento e implementacdo dos cuidados de
salde, como os seus familiares e cuidadores. Neste sentido os servicos devem ser
concebidos tendo em conta a promocdo da sua saude mental, bem como avaliacéo,
diagnostico e acompanhamento de acordo com as suas nhecessidades e
perturbacdes/incapacidades mentais.

A prevaléncia anual das perturbacdes mentais comuns em Portugal é muito
elevada (22,9%) perspetivando-se que a dimensdo das perturbagdes mais graves ronde
0s (4%) (DGS, 2014), situacOes de onde resultam a maior parte das condig¢des de
incapacidade psicossocial moderada e grave.

Considera-se, assim importante, delinear uma intervencao adequada, ndo so para
a pessoa com deméncia, mas também para o seu cuidador. Apesar, desta ser uma
necessidade largamente reconhecida, parecem existir barreiras a prestacdo de cuidados
aos cuidadores das pessoas com deméncia, sendo as principais a falta de

reconhecimento.
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Il. ABORDAGEM EMPIRICA

Neste capitulo faz-se a apresentacdo do estudo empirico, bem como do seu
enquadramento e objetivos da investigagdo. E igualmente descrita a metodologia de
selecdo da amostra e de recolha dos dados, com indicagéo das etapas decorridas para o
recrutamento de participantes e para a elaboracdo do instrumento utilizado ao longo do
estudo. Por ultimo, a definicdo do meétodo de andlise de dados assim como a

apresentacdo e descricdo dos dados, dirigindo a discussao e reflexao.

1. JUSTIFICACAO DO ESTUDO

A Alzheimer’s Disesase International (2010) demonstrou ao longo do seu
relatério mundial, de acordo com o impacto econémico global dos cuidadores das
pessoas com deméncia, o tempo despendido em cuidados, evidenciando o valor
aproximado de oito horas de prestacdo de cuidados diarios, sendo repartido este periodo
pela prestacdo de cuidados relacionados com a satisfacdo de AIVD’s, satisfacdo de
AIVD’s e a monitorizacdo para superintender comportamentos, prevenindo acidentes.

O papel desempenhado pela familia nos cuidados prestados as pessoas que
sofrem de deméncia é fundamental para a promocdo e manutencdo do seu bem-estar e
da sua qualidade de vida.

O plano de desenvolvimento da RNCCI (2016) preconiza que a comunidade é o
contexto privilegiado dos cuidados ao doente. Assim, avanca que € crucial que o
domicilio de cada pessoa seja considerado como o contexto de vida e a familia como o
contexto sociofamiliar de referéncia, procurando evidenciar que o domicilio de cada
pessoa seja 0 centro de cuidados, onde cada um deve permanecer, preferencialmente.
Esta recomendacdo é consonante com a estratégia de envelhecer na comunidade (aging
in place), a qual tem sido, cada vez mais, reconhecida como a opcéo preferencial no
cuidado as pessoas idosas, mesmo no caso de pessoas com deméncia (Kenner, 2002).

Para que a vivéncia da comunidade seja possivel, 0 mesmo plano alerta para a

figura do cuidador informal, assumida, maioritariamente, por familiares, realgando que
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deve ser dada atencdo também a estes, em todo o processo de cuidados,
concomitantemente como utentes e como parceiros.

A UMCCI (2011) afirma que a RNCCI procura dar resposta as caréncias de
cuidadores a pessoas em situacdo de dependéncia. Aplica assim, um modelo de
intervencdo articulado entre a area da saude e o apoio social, cujos cuidados se
desenvolvem numa perspetiva de promocdo de autonomia, através da reabilitacdo,
readaptacéo e reinsercdo familiar e social.

A RNCCI enquadra-se num nivel intermédio de cuidados entre os de
internamento hospitalar e os de base comunitéaria, procurando que a prestacdo de
cuidados se baseie numa perspetiva de reabilitacdo e/ou satisfacdo de necessidades a
pessoa dependente, assim como a participacdo e coresponsabilizacdo da familia na
prestacdo de cuidados enquanto amago favorecido para a harmonia e bem-estar da
pessoa idosa ou em situacdo de dependéncia (Cuidados Continuados Salde e Apoio
Social, 2016).

O presente estudo com inicio em dezembro de 2016, parte das premissas
assumidas pela RNCCI e assume que o cuidador informal e familiar deve ser uma figura
de destaque, pelo seu valor e responsabilidade no processo de reintegracdo das pessoas
idosas com deméncia na comunidade. Valoriza-se, assim, 0 conhecimento da
experiéncia dos cuidadores familiares das pessoas com deméncia integradas em
Unidades de Cuidados Continuados Integrados, o qual serd fundamental no processo de
capacitacdo do cuidador, nomeadamente ao nivel de delineacdo de estratégias de
intervencdo centradas no cuidador, nomeadamente ao nivel da sua educagdo,
informacdo e formacdo, uma vez que quanto mais informado estiver o cuidador, mais
eficazmente lidara com os problemas que irdo surgir durante a doenca e se adaptard a
evolucdo da doenca e aos sintomas apresentados pelo doente (Nunes, 2014). Neste
sentido, foi formulada a seguinte questdo central que servira de base e orientagdo para o
estudo a desenvolver: Como se caracteriza a experiéncia dos cuidadores familiares das
pessoas com deméncia integradas em Unidades de Cuidados Continuados?

Foi solicitado junto da Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra, parecer, que ap0s apreciacao do estudo, deu o seu parecer
favoravel (Anexo A).
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2. OBJETIVOS DO ESTUDO

O estudo em curso tem como objetivo principal compreender a experiéncia dos
cuidadores familiares das pessoas com deméncia integradas em Unidades de Cuidados
Continuados, nomeadamente no que diz respeito as suas necessidades, desafios de ter
um familiar com deméncia, que se encontra integrado numa UCCI, e as estratégias
adaptativas e de suporte utilizadas para um funcionamento mais positivo. Considera-se
que a informacédo acerca destes aspetos constituiu um conhecimento fundamental para
prestar servicos de apoio adequados as caracteristicas especificas destes cuidadores, 0s
quais poderdo ser decisivos na qualidade do apoio do cuidador familiar & pessoa com
deméncia durante a sua estadia na UCCI, bem como no que acontecera apés a alta.

Neste sentido formulam-se os seguintes objetivos especificos:

a) ldentificar os desafios/necessidades que sdo enfrentados pelos cuidadores
familiares de pessoas com deméncia integradas em UCCI;

b) Identificar e analisar os obstaculos e limitagdes experimentados pelos
cuidadores familiares;

c) Compreender as estratégias de adaptacao e suporte utilizadas pelos cuidadores
familiares para fazer face as dificuldades;

d) Identificar e analisar os fatores implicados no processo de decisdo sobre o
cuidado a pessoa com deméncia ap6s o momento da alta na Unidade de Cuidados

Continuados.

3. METODOS

Os cuidadores familiares, gracas as experiéncias unicas e repletas de significados
que englobam o cuidado a pessoa com deméncia, sdo a voz da razdo. Neste sentido, o
presente estudo procura evidenciar a experiéncia dos cuidadores familiares no cuidado a
pessoa idosa em unidades de internamento da RNCCI com vista a sua reabilitacdo e
posterior regresso ao domicilio.

Apesar da literatura relativa aos cuidadores familiares de pessoas com deméncia
ter registado um avango quantitativo e qualitativo notavel nos ultimos anos, tal como
apresentado no Capitulo | deste documento, é de registar a caréncia de estudos

empiricos e de revisdo que foquem especificamente os cuidadores familiares de pessoas

30



com deméncia que se encontram internadas em UCCI e que, expectavelmente, irdo ter
alta. Por conseguinte, optou-se por uma abordagem exploratéria-descritiva.

Neste sentido, e de acordo com os objetivos definidos, empreendeu-se uma
abordagem qualitativa, por fazer sentido no estudo de realidades emergentes ou pouco
estudadas (Flick, 2013). Enquanto sistema de averiguacdo para o entendimento de uma
duvida humana e social fundamentada na construcdo de uma imagem holistica e
complexa, descrevendo perspetivas pormenorizadas de informantes, num ambiente
natural, a investigacdo qualitativa implica um rigoroso trabalho de campo,
essencialmente descritivo (Pocinho, 2012; Bardin, 1977).

As ideias centrais orientadoras da investigacdo qualitativa sdo diferentes das da
investigacdo quantitativa. A correta escolha de métodos e teorias apropriados, 0
reconhecimento e andlise de diferentes perspetivas, a reflexdo do investigador sobre a
investigacdo, como parte do processo de producgdo do saber, a variedade dos métodos e
perspetivas, correspondem aos tracos essenciais para a investigacdo qualitativa (Flick,
2013)

Jamais os objetivos definidos inicialmente sdo reduzidos a simples variaveis.
Antes pelo contrario, sdo analisados e estudados na sua integridade, privilegiando o
contexto natural. Os campos de estudo ndo sdo situacdes artificiais de laboratério, mas
interacdes e praticas dos sujeitos na vida quotidiana (Flick, 2013). A validade do estudo
é estabelecida com referéncia ao objeto estudado, tendo como critérios centrais a
fundamentacédo dos resultados obtidos no material empirico, e uma recolha e aplicacdo
de métodos adequados ao objeto de estudo (Flick, 2013).

3.1. Selecédo da amostra

Observando a relevancia que os métodos qualitativos conferem a experiéncia
dos individuos pretendidos para o estudo, € preferivel questionar-se em que medida
estas pessoas sdo suscetiveis de facultar dados vigorosos e absolutos do que perguntar-
se se estas sdo representativas da populacdo donde provém (Fortin, 2003). Neste
sentido, e segundo Flick (2013), num estudo desta natureza deve existir uma
“amostragem tedrica”, em que importa ter em conta a selecdo de pessoas a entrevistar
(amostragem de casos) e sobre 0s grupos a que devem pertencer (amostragem de grupos
de casos). Esta escolha de casos ou grupos de casos parte de critérios concretos

relacionados com o assunto, em vez de utilizar critérios metodoldgicos abstratos. O
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principio bésico da amostragem tedrica é a forma genuina e tipica da selecdo do
material na investigacdo qualitativa (Flick, 2013).

Para este estudo utiliza-se uma amostra intencional, homogénea, sendo
constituida por cuidadores familiares de pessoas com deméncia integradas em UCCI,
preferencialmente em tipologia de Longa Duragéo e Manutengdo (ULDM) no distrito da
Guarda e de Viseu, 0s quais constituiram os critérios de inclusao.

Num primeiro momento, vinte UCCI dos distritos considerados foram
contactadas telefonicamente e/ou por correio electronico. Sempre que solicitado, foi
realizada uma apresentacdo escrita do ambito e objetivos da investigacdo, bem como
dos critérios de elegibilidade requeridos (Anexo B). Com base nos critérios, as UCCI,
selecionaram 0s potenciais participantes partindo do conhecimento de caso e
informacdes privilegiadas que detinham. De seguida, estabeleceram o primeiro contacto
com 0s mesmos, informando sobre o estudo, assim como a possibilidade e importancia
da sua participacdo. Com os cuidadores que apresentaram interesse e disponibilidade em
participar, foi agendada uma entrevista presencial com a investigadora, que decorreu

nas instalagdes na UCCI, por norma ap6s um momento de visita ao familiar.

3.2. Procedimentos de recolha de dados

Para dar resposta aos objetivos definidos para o presente estudo foi elaborado
um guido de entrevista, constituido por duas partes: a primeira parte referente a dados
sociodemogréaficos do cuidador familiar, assim como da pessoa com deméncia integrada
em resposta de UCCI; e a segunda parte composta por questdes, que procuraram
explorar a experiéncia dos cuidadores familiares das pessoas com deméncia integradas
em Unidades de Cuidados Continuados.

Os métodos de entrevista, ao contrario do inquérito por questionario, permitem
um contato direto dos investigadores com os interlocutores, distinguindo-se pela
diligéncia dos processos fundamentais da comunicacdo e de interagdo humana. A
valorizagéo destes processos permite ao investigador retrair das entrevistas, informagdes
e elementos de reflexdo abonados e diversificados, os quais podem beneficiar a sua
visdo sobre a tematica em estudo (Pocinho, 2012). Os investigadores e as suas
capacidades comunicacionais sao o principal instrumento de recolha de dados (Flick,
2013).
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E pertinente salientar que o guifo de entrevista foi construido de raiz, tendo por
base a revisdo da literatura e os objetivos do estudo. Optou-se por um guido de
entrevista semiestruturado, no sentido em que a entrevista ndo € integralmente aberta
nem guiada por um grande numero de perguntas explicitas (Pocinho, 2012). Este é
entendido como um roteiro ou guia orientador da conducdo do dialogo, tendo sido
estruturado em blocos temaéticos (Silvestre, Fialho & Saragocga, 2014). Nestes, existem
perguntas guias, analogamente abertas com a intencao de ser possivel obter informacao
do entrevistado, o cuidador familiar. Antecipando-se a participacdo de pessoas
cuidadoras mais velhas, possivelmente com baixos niveis de escolaridade e com
eventuais dificuldades de compreensédo e de desenvolvimento do discurso, optou-se por
incluir um conjunto de questdes subsidiarias (Silvestre, et al., 2014). Existiu, assim, a
possibilidade de ndo se introduzirem as questfes pela ordem em que foram delineadas e
sob a formulagdo prevista ou até mesmo de ndo se colocarem determinadas perguntas.
Pretendeu-se, como refere Pocinho (2012), tanto quanto possivel, “deixar andar” o
entrevistado, para que este consiga falar abertamente, com os termos que desejar e pela
sequéncia que se moldar.

Neste sentido o investigador tem a incumbéncia de, sempre que seja necessario,
reencaminhar a entrevista, de forma a que o entrevistado ndo afaste os seus contributos
dos objetivos definidos. O reencaminhamento foi concretizado em momento oportuno e
adequado, de forma natural e em conversa informal, com vocabulario adequado a idade
e habilitagdes dos participantes (Pocinho, 2012).

De forma a atestar a pertinéncia e sensibilidade das questdes previstas para a
entrevista, foram auscultados alguns profissionais que tém vindo a trabalhar na area e
gue acompanham cuidadores familiares. Mais especificamente, dois técnicos, da area da
Psicologia e do Servico Social, leram, exploraram e deram a sua opinido acerca do
guido, de forma a torné-lo o mais adequado e completo possivel.

O guido de entrevista foi acompanhado de uma breve contextualizacdo da
investigacdo, procurando enquadrar os respetivos técnicos que assumiram o papel de
avaliadores, tendo como tarefa a validacdo da entrevista semi-estruturada, enquanto
instrumento de recolha de dados. Posteriormente ao feedback apreciativo procedeu-se a
incluséo das propostas de melhoria do instrumento (Silvestre, et al., 2014).

Neste ambito, e tendo por base experiéncias vividas pelos Técnicos, foi viavel

evidenciar algumas ideias chaves para serem exploradas junto dos cuidadores:
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—>Encaminhamento da maioria dos utentes para a resposta de Estrutura
Residencial para Pessoas Idosas, que na sua maioria, ndo tem meios fisicos para acolher
pessoas com deméncia, assim como meios humanos com formacdo adequada, para
fraternizar com o0s utentes e colaborar/apoiar os cuidadores familiares em todo o
processo.

A inviabilidade da inversao de papéis, onde filhos cuidam de pais, em vez de
serem os pais a cuidar dos filhos. Sendo notdrio ter por base, a relagdo com a pessoa
com deméncia antes de ser cuidador, acreditando-se que os sentimentos influenciam a
forma que é estabelecida a relag&o, dai a violéncia nos idosos, o consciencializar dos
sentimentos anteriores. Ponderando que o tempo que o cuidador dispensa no cuidar
também estd de alguma forma relacionado com a relagdo afetiva. “Adaptamo-nos &
pessoa com deméncia e ndo ser ela a adaptar-se a Nos”.

—>Cuidados centrados nos utentes, desvalorizando-se os cuidados necessarios
perante os cuidadores familiares.

—>Estereotipos relativamente a tarefa de cuidar, sendo que o cuidador ndo pode
deixar de cuidar.

Tendo por base as ideias chaves que surgiram através da conversa com as
Técnicas, tornou-se possivel aprofundar/melhorar o guido de entrevista semiestruturado
(Anexo C), procurando que ap6s a aplicacdo da entrevista fosse possivel analisar o
sentido que os "atores" dao as suas experiéncias, bem como as ocorréncias com 0s quais
séo confrontados.

No decorrer da realizacdo das entrevistas, existiu sempre a preocupacgéo, de ir
observando se existia algum termo que ndo fosse compreendido por toda a gente ou se
existiria alguma questdo que provocasse reacOes afetivas ou ideologicas que
modificassem as respostas deixando estas de serem ser utilizaveis (Fortin, 2003).

Posteriormente foi efetuado contato telefonico com as mesmas UCCI,
procurando a agilizagdo de todo o processo e auscultando a viabilidade de participacao
no estudo.

Apbs este momento de contato, foi marcado com o responsavel da UCCI, uma
reunido no sentido de o investigador dar a conhecer em mao o0 estudo em questao e ser
articulado entre o investigador e UCCI, o contato possivel com os cuidadores familiares
a integrar o estudo.

De acordo com os critérios estabelecidos de participacdo, as UCCI realizaram o

levantamento de cuidadores familiares que reuniam 0s critérios necessarios para
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participacdo, sendo estes contatados pelas UCCI de forma a ser compreendida a
vontade/disponibilidade de participacdo. O contato foi concretizado pelas UCCI, uma
vez que ja existia lagos de empatia estabelecidos,

Foi agilizado todo o processo para que decorressem individualmente as
entrevistas, preservando sempre a confidencialidade e anonimato do registo das
respostas. Mediante o consentimento do participante, as respostas foram gravadas
através de um gravador audio, ndo tendo existido por parte de nenhum dos participantes
recusa relativamente a este método, ndo existindo a necessidade de realizar anotacdes.

A investigacdo aplicada a seres humanos requer procedimentos que permitam
tomar todas as disposi¢des necessarias para proteger os direitos e liberdades das pessoas
que participam nos estudos, precavendo-se possiveis danos aos direitos e liberdades das
pessoas envolvidas (Fortin, 2003). Assim, durante o desenrolar desta investigacéo,
foram reverenciados o direito a autodeterminacdo, a intimidade, a protecdo contra o
desconforto e prejuizo e a um tratamento justo e equitativo.

Os participantes, cuidadores familiares, tomaram conhecimento dos objetivos
estudo, assim como da natureza da sua participacdo, tendo sido criado espaco para
esclarecimentos de eventuais davidas. O direito ao anonimato e confidencialidade foi
garantido pelo termo de consentimento livre e esclarecido que cada participante assinou
(Anexo D).

Finalizada a realizacdo das entrevistas, a etapa posterior consistiu na transcri¢éo
das mesmas, através de uma escuta cuidadosa, sendo que cada entrevista teve uma

média aproximada de 10 péginas dactilografadas.

3.3. Procedimentos de analise de dados

A interpretacdo dos dados ndo pode ser tida como independente da sua recolha
ou da amostragem do material. A interpretacdo € o ponto de ancoragem da decisdo
sobre os dados ou 0s casos a integrar. Podem distinguir-se diversos procedimentos de
tratamento do texto, no processo de interpretacdo. S8o designados pelos termos
“codificacdo aberta”, “codificacdo axial” e “codificacdo seletiva”. Estes procedimentos
ndo devem ser considerados, nem como procedimentos distintos uns dos outros nem
como fases separadas do processo, devem, sim entender-se como diferentes maneiras de

tratar material textual (Flick, 2013).
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A anédlise de informagéo e sistematizacdo dos dados foi realizada atraves de
andlise de contetdo. Esta define-se como um “conjunto de técnicas de analise das
comunicacgdes visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo
do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢bes de producdo (variaveis inferidas)
dessas mensagens” (Bardin, 1977, p.42). A descricdo analitica ¢ um procedimento que
consiste na enumeracdo das caracteristicas mais fundamentais e pertinentes encontradas
no texto, sendo que a sua exploracdo da origem a varias categorias, compostas por
varios indicadores que representam unidades de registo (i.e., temas) presentes no texto.

Apos a realizacdo e transcricdo das entrevistas, surgiu a necessidade de tratar e
analisar os dados obtidos, de forma a estruturar a procura das respostas aos objetivos de
investigacdo. Elaborou-se o tratamento de dados, utilizando a técnica de analise de
conteldo. Esta representa um dos métodos de analise textual mais comuns na
investigacdo empirica e frequentemente utilizada na anélise de dados qualitativos (Flick,
2013). Segundo Fortin (2009, p. 379) a anélise de conteudo tem como ponto de partida
a mensagem e “ordenam-Se 0S acontecimentos por categorias, mas as caracteristicas do
conteddo a avaliar sdo geralmente definidas e predeterminadas pelo investigador”.
Assim, designa-se por analise de conteudo “um conjunto de técnicas de analises das
comunicacdes visando obter por procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do do
contetdo das mensagens indicadores (...) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condig¢des de produgdo/ rececdo (...) destas mensagens” (Bardin, 2011, p.
44).

Apds transcricdo integral das entrevistas para o formato escrito, foi efetuada uma
analise em trés etapas segundo o método de Bardin (2011). Primeiro desenvolveu-se
uma pré analise, através de uma leitura “flutuante”, com a finalidade de captar o sentido
global de cada entrevista para proceder a uma aproximagdo dos dados. Foram
identificadas posteriormente as diferentes areas tematicas, conceptualmente vélidas, e
procedeu-se a sua categorizacdo, através da semelhanca de contetidos. Todos o0s temas
que representavam um mesmo significado foram agrupados na mesma categoria. Esta
codificacdo sofreu sucessivamente alteracOes até a sua codificacdo final. Apos isto,
quando dadas como concluidas, passou-se a identificacdo das subcategorias. Na ultima
etapa, os resultados brutos sdo tratados de maneira a serem significativos e validos,
permitindo desenhar tabelas e figuras sintese dos resultados que condensam todas as

informagdes resultantes do estudo.
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Tratar o material é codifica-lo. A codificacdo corresponde a uma modificacdo
realizada segundo normas explicitas dos dados brutos do texto, sendo que a
transformacédo pode ser por recorte, agregacdo e enumeracdo, permitindo atingir uma
representacdo do contetdo. Fortin (2003) reforca que a codificacdo € uma operacdo de
descomposicdo em unidades de sentido das transi¢Ges. Estas unidades de sentido podem
ser identificadas e codificadas no texto com a ajuda de um programa informaético, sendo
que neste estudo as unidades de sentido foram codificadas através do software para

analise qualitativa, NVivo.
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4. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1.Caracterizacao dos participantes

Os participantes do estudo foram quinze, e a sua caracterizagdo encontra-se na
tabela 1. As idades dos participantes do estudo compreendem-se entre os 22 e os 80
anos, com um desvio padréo de 16,64 e uma mediana de 60.

O género feminino ¢ o dominante (n =10), assim como a maioria dos
participantes é casado. No que se refere a escolaridade, todo o grupo é escolarizado,
havendo seis participantes com o0 4°no, uma com o0 6° ano e dois com o 9° ano, dois
com 0 12° ano e quatro com licenciatura.

Relativamente a situacdo profissional, seis participantes estdo reformados,
quatro encontram-se empregados, trés sdo domésticas, um estudante e um
desempregado. Quanto ao tipo de relacdo, seis dos entrevistados sdo conjuges, seis séo

filhos, duas sdo netas e uma é sobrinha.
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Tabela 1

Caraterizagéo sociodemografica do cuidador familiar

Caraterizacao dos ) Estado | HabilitagOes Situagao Grau de
entrevistados Idade | - Genero Civil Académicas | Profissional Parentesco

El 60 Feminino Casada Licenciatura | Reformada Filha
E2 80 | Masculino | Casado 4%no Reformado Conjuge
E3 60 Feminino Casada 4%no Empregada Conjuge
E4 62 Feminino Casada 6%no Domestica Filha
E5 78 | Masculino | Casado 4%no Reformado Conjuge
E6 60 Feminino Casado 9%no Desempregada Filha
E7 45 Feminino | Divorciada | Licenciatura Empregada Sobrinha
E8 57 Feminino Casada 9%no Domestica Filha
E9 76 Feminino Casada 4%no Reformada Conjuge
E10 68 Feminino Casada 4%no Reformada Conjuge
E1ll 30 Feminino Solteira 12%no Empregada Neta
E12 46 | Masculino | Solteiro 12%no Empregado Filho
E13 77 | Masculino | Casado 4%no Reformado Conjuge
El4 22 Feminino | Solteira | Licenciatura Estudante Neta
E15 50 | Masculino | Solteiro | Licenciatura Domeéstico Filho
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Tabela 2

Caraterizacdo da pessoa com deméncia

Caraterizacao da Pessoa

Tempo (em meses) desde

o Idade | Género Tipo de Deméncia . .
com deméncia gue se identificou a doenca

El 88 Feminino Criterios _reunlldo_s, mas 72 meses
sem diagnostico

E2 71 Feminino Alzheimer 12 meses

E3 65 Masculino Alzheimer 48 meses

E4 91 Masculino Critérios reunlldo_s, mas |
sem diagnaostico

E5 80 Feminino Alzheimer 48 meses

E6 91 Feminino Criterios _reunlldo_s , mas 72 meses
sem diagnaostico

E7 86 Feminino Critérios feun|,d0_5, mas |
sem diagnostico

Es 84 Feminino Critérios reum,do_s, mas 24 anos
sem diagnostico

. Critérios reunidos, mas

E9 78 Masculino sem diagndstico 12 meses

£10 74 | Masculino | Critérios reunidos, mas |
sem diagnaostico

E11 84 Feminino Critérios feun|,d0_5, mas |
sem diagnostico

E12 85 Feminino Alzheimer 120 meses

E13 76 Feminino Alzheimer 48 meses

E14 82 Masculino Criterios .reum,do_s, mas 12 meses
sem diagnostico

E15 78 Feminino CIEETES TRUTEES, (RS 24 meses

sem diagnostico

As pessoas com deméncia integradas em UCCI, cujos cuidadores participaram

no estudo, apresentam idades compreendidas entre os 65 e 0s 92 anos (desvio padrao de

7,11, mediana de 82 e média de 81 anos), sendo a sua maioria mulheres (n=10). Cinco

dos entrevistados afirmam ter conhecimento de que o seu familiar tem doenga de

Alzheimer, mas os restantes (n=10) desconhecem o tipo de deméncia do seu familiar.

Mais de metade dos participantes recordava-se aproximadamente do tempo decorrido

desde gue tinha sido identificada a doenca (n=11), sendo que quatro dos participantes,

afirma ndo ter conhecimento, como é representando ao longo da tabela 2.
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4.2. Analise do contetido das entrevistas

Este capitulo pretende apresentar os dados obtidos através da analise de
conteddo das quinze entrevistas realizadas, os quais estdo organizados em trés
categorias principais denominadas “passado”, “presente” e “futuro” (figura 3). A
primeira diz respeito ao periodo anterior a entrada da UCCI, quando a pessoa idosa com
deméncia residia em casa, a segunda refere-se a0 momento da entrevista, em que a
pessoa encontra-se internada numa UCCI, e a terceira a fase futura que se antecipa com
a alta da UCCI. Esta organizacao derivou do discurso dos préprios participantes, que se
diferenciava e organizava por estes trés momentos distintos.

Em cada categoria foram identificadas subcategorias, as quais serdo
apresentadas de seguida, através da sintese dos resultados obtidos, com recurso a

quadros e exemplos de excertos das entrevistas, de forma a proporcionar a analise e

interpretacédo dos discursos.

Figura 3. Momentos temporais identificados
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4.2.1. Passado — periodo anterior a entrada em UCCI

No que diz respeito a experiéncia dos cuidadores no periodo do passado,
destacaram-se, do discurso dos participantes, desafios e necessidades, relacionados com
0 processo de aceitagdo do diagnostico, a sobrecarga e o tempo associado a prestagao de
cuidados, mas também estratégias que facilitaram esse periodo, nomeadamente o

envolvimento social, a melhoria dos fatores ambientais e a rotina diaria (Figura 4).

| Processo de aceitagdo | | Comportamento
(n=15) (n=11)
| Desafio/ necesidades | Sobrecarga [ Dependéncia

(n=15) (n=12) | (n=9)

Falta de apoio

Tempo dedicado . .
—  social/econdmica

(n=13)

PASSADO (n=5)

(n=15) Envolvimento social

(n=4)

Estartégias facilitadoras Melhoria dos factores
— do cuidar ambientais
(n=10) (n=7)

Rotina diaria
(n=6)

Figura 4. Aspetos mencionados relativamente ao periodo anterior a integracdo da pessoa com deméncia
em UCCI
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O processo de aceitagdo da deméncia foi referido por todos os entrevistados
como um processo dificil e de grande sofrimento, nomeadamente pelos seus efeitos na
pessoa idosa e pelo sentimento de impoténcia dos cuidadores, que passam a ter que
assumir tarefas de cuidado, tal como presente nos seguintes quatro testemunhos:

“a minha mée era uma pessoa muito ativa, conversadora” (E1).

“(...) vemos a pessoa que nos diz tanto, lentamente a desaparecer” (E3).
“(...) tivemos de nos mentalizar que ndés ndo podemos fazer nada em relacdo a
doenga” (E7).

“tinha uma vida totalmente diferente e agora neste momento vejo-me ali presa” (ES).

No entanto, grande parte dos participantes fala da aceitagcdo como um processo,
que ocorre ao longo dos tempos.

“Fui aceitando, hoje aprendi a viver um dia de cada vez e ¢ isso que tenho tentado

levar com bastante calma (...) fui aceitando, na hora chorei muito, ¢ as vezes

choro, ¢ um desabafo”(E3),

“Inicialmente custou-me bastante, agora vou tentando (...)” (E12).

Também a sobrecarga faz parte dos desafios, tendo sido referidos aspetos
relacionados com os comportamentos e a dependéncia da pessoa idosa, bem como com

a falta de apoio social/ econdémico, tal como presente nos dados da tabela 3.

43



Tabela 3

Sobrecarga do passado

SOBRECARGA

Subcategorias

Fontes

Referéncias

Exemplo de Transcricoes

Comportamento

11

26

“Cheguei ao ponto de ja ndo conseguir ouvir os chinelos dele,
porque andava para trds e para frente no corredor, sé ouvia o
chinelo a bater no calcanhar” (E3).

“(...) ele arrancava roupa, arrancava fraldas quando ficou acamado
(...)" (E4)

“E um cansago, as vezes chegava a casa e ela repetia mil e uma
vezes a mesma coisa e houve uma vez que lhe levantei mais a voz,
e depois pedi-lhe desculpa (...)” (E12).

“(...) acabavamos por mudar de assunto, porque insistir ndo valia
a pena, insistiamos duas ou trés vezes e depois desistiamos, nao
valia a apena, era complicado, mas felizmente acho que
conseguimos da melhor forma” (E14)

Dependéncia

17

“Ele muitas das vezes pedia para se levantar, agora ja ndo pede,
mas uma vez eu tentei coloca-lo na cadeira e cai eu e ele para o
chéo (...)” (E4).

“Tenho os medicamentos para lhe dar, tenho lhe dar as horas,
porque sei que ela ndo os sabe tomar, e estou ali numa prisdo em
casa (...)” (EB)

“(...) ja era preciso dar-lhe de comer a mdo (...) sujava-se, era
mais facil a gente dar-lhe de comer (...) (E13)”.

Falta de apoio
social/econdmico

“Olhe que eu passei noites inteirinhas no hospital com o meu pai,
acha que alguma vez la foram ter, claro que ndo, estdo sempre
ocupados (...)” (E4)

“(...) Era com essa reforma que eu pagava, no centro de dia, para
comprar remédios, fraldas, (..) mas ndo foi com os apoios” (E6).
“(...) em casa (...) como eles sabiam que estava bem tratada, ndo se
preocupavam, entdo também tinha que saber lidar com essa parte

(...y" (E12)

44



Focando-nos na subcategoria tempo dedicado, destaca-se o facto de muitos
cuidadores referirem que o papel de cuidadores ocupava a totalidade dos seus dias,
sendo uma tarefa a 100% ou perto disso (n=11).

Neste sentido, muito participantes fazem referéncia as implicacdes que ocorriam
nas suas vidas do compromisso do cuidado, evidenciando, exemplos do que se inibiam
de realizar devido a terem assumido o papel de cuidadores, tal como expresso em trés
das entrevistas.

“Dedicava o tempo todo a ela, ndo podia, nem pode estar sozinha em casa. As

vezes basta virar as costas para cair (...) S6 saia quando sabia que tinha alguém

que estava com ela, que era muito raro” (E2).

“(...) eu oh mée tenho de ir tomar café, ligava, ela ficava em casa, o café era ao

lado de casa e tinha de ser coisas muito rapidas, mas eu ficava preocupado porque

ela ficava sozinha, eu ficava muito preocupado com isso, eu ndo me sentia a

vontade (...)” (E12).

“(...) a pessoa gosta de ter tempo para fazer outras coisas e ndo ser s6 aquilo, um

filme, ir ao futebol, ir ao café estar com os amigos, sair um bocadinho, uma vida

mais normal (...)” (E15).

Foram expressas estratégias facilitadoras do cuidar, as quais foram agrupadas em
quatro subcategorias: ajudas técnicas, envolvimento social, melhoria dos fatores

ambientais e rotina diaria, tal como apresentado na tabela 4.
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Tabela 4

Estratégias facilitadoras do cuidar do passado

ESTRATEGIAS FACILITADORAS DO CUIDAR

Subcategorias

Fontes

Referéncias

Exemplo de TranscricGes

Envolvimento
social

“(...) toda a gente se metia connosco, olha agora o casalinho anda
agora a namorar, levavamos aquilo numa brincadeira (...)” (E3).
“(...)ja para ai um ano que ela ndo saia de casa, mas a minha mae
contava-lhe o que se estava a passar, pondo a par de tudo o que
acontecia, estava sempre informada (...)” (E7)

Melhoria dos
fatores ambientais

“ na altura ela deixou de caminhar, de comer sozinha, nem andava
na cadeira de rodas, tive de comprar uma cama articulada
(...)”(E2).

“(...) fui logo comprar um branquinho para lhe dar banho, alterei a
casa de banho toda (...)” (ES8).

“(...) pegava nas fotografias da familia e perguntava quem eram as
pessoas, pois ja me trocava aquilo tudo” (E12). “ (...) Eu fui
preparando a casa mais ao menos para ela, eu tinha um fogdo que
desligava automaticamente, se falhasse o gas, se apagasse (...) as
coisas para comer punha em certos sitios para nao estar sempre a
comer. Eu tirei todos os tapetes de casa para néo cair (...)” (E12).

Rotina diaria

17

“Eu fazia uma rotina diaria com ele, eu tirava-0 de casa porque ia
leva-lo ao centro de dia, mas antes ia comigo as compras, das
compras ia leva-lo ao centro do dia, do centro de dia, ia para o
restaurante (...)” (E3).

“(...) eu fazia o comer e dizia vamos comer ¢ ¢la dizia eu nao
quero comer (...) ndo queres estd bem, pronto acabou-se, deixava
ficar tudo como estava e passado uns 10/15 minutos vamos comer?
Vamos (...)” (ES).

“ ja estava habituada a lidar com tudo, eu cheguei a ligar para a
linha 24, eu qualquer duvida que tivesse reagia (...)” (E6)

“(...) maneira de a acalmar, era ir ao encontro dela (...) de Verao
eu fazia assim, deixava-a lavar a loica, sujava a cozinha toda (...)
mas tinha aquilo em mente e fazia (...),as camitas que ia fazendo,
fazia sempre (...)” (E12).
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4.2.2 Presente — momento do internamento na UCCI

Centrando-nos no momento temporal do presente, que corresponde a
permanéncia da pessoa com deméncia na UCCI, sdo de destacar as suas quatro
categorias, que incluem os desafios e necessidades, as estratégias facilitadoras, os
obstaculos e limitacbes e sentimentos deste periodo, e as respetivas subcategorias

(Figura 5).
Falta de formacao/
— informacao
(n=15)
] Receios
(n=9)
Desafios/necessidades Respostas adequadas | .| Comportamento
(n=15) (n=8) (n=6)
n Sobrecarga Dependéncia
(n=15) (n=2)
| Tempo dedicado Falta de apoio
PRESENTE L (n=10) - social/economico
(n=15) (n=15)
Empregadas
(n=14)
_|Estratégias facilitadoras
(n=14)
Sugeridas
(n=9)
Sentimentos
(n=15)

Figura 5. Aspetos narrados pelos participantes, referente ao presente, em que a pessoa com deméncia esta

integrada em UCCI
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Dentro dos desafios e necessidades (tabela 5), os cuidadores familiares

reconhecem a falta de informacgdo /formacdo, demonstrando ser uma preocupacao

constante a formacéo dos cuidadores formais, mas também a sua propria formacdo no

ambito do cuidar. A informacdo parece ser uma lacuna, sendo muitas vezes inexistente

ou mesmo distorcida.

Tabela 5

Falta de informacao/ formacéo

DESAFIOS/ NECESSIDADES - FALTA DE INFORMACAO/FORMACAO

Subcategorias Fontes

Referéncias

Exemplo de Transcrigdes

Formacéo 6

“Humanizar as pessoas é muito bom, todos nascemos com
aptiddes especificas e acredito que as pessoas trabalham nestes
sitios deviam ser sujeitos as testes muitos rigorosos, para perceber
se tem aptidao (...)” (E1).

“(...) a adaptagdo dele também ndo foi boa, eu acho que, ndo
guero estar a minimizar ninguém, mas talvez ndo tenham tido
muitos doentes com doengas deste género (..)” (E3).

“(...) a filha esteve a fazer um POOCH num lar, ¢ a minha filha
mora comigo e quando era para a deitar e para pér a fralda e
assim, era a minha filha que fazia, e eu achava que ela fazia
aquilo com uma facilidade que eu ndo conseguia (...)” (E6).

Informacéo 15

64

“Tenho de ser sempre eu a perguntar pela minha mae, ndo séo
capazes de dar nenhuma informacdo (...) temos de andar sempre
a dar uma volta enorme, para obtermos informagdo que é t&o
direta (...) No outro dia fiquei muito alamarada porque a senhora
que esta no quarto com a minha mée (...) diz que dormiu com os
dois bracos e as duas pernas pressas. Eu fiquei em choque porque
nunca me foi dito nada (...)” (E1)

“(...) eu as vezes nem sei bem o que lhe dizer, nem o que fazer
(...) apoios que possam existir que eu ndo sei. Eu bem procuro,
mas ninguém me informa. Mas também as vezes dizem coisas,
que eu nem entendo (...)” (E2).

“(...) relativamente ao descanso do cuidador nunca ninguém me
tinha falado sobre o assunto, foram pessoas de fora que me
alertaram para a situagao (...)” (E3).

“Ndo temos grande informagdo, mesmo a nivel de deméncia
ninguém nos diz nada de concreto, ainda estamos aqui a apalpar o
terreno (...) qual seria o sitio melhor para ela, se ha respostas
adequadas para este problema e que cada vez o nimero de
pessoas € maior (...)”" (E7).
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Alguns dos participantes (n=10) partilham receios, isto é, pensamentos e
preocupacOes decorrentes da situacdo que estdo a vivenciar, quer relacionados com a
pessoa com deméncia, quer relacionados consigo mesmos. Os testemunhos que se
seguem evidenciam essas preocupacoes:

“(...) quando vou daqui [UCCI] de noite com o carro que € velho, as vezes penso que e

se acontece alguma coisa ao carro 1a fico no meio da estrada sozinho. E a gente pensa,

com a nossa idade ja nada ¢ facil (...)” (E2).

“(...) Agora daqui para a frente como vou lidar com ele, depois da saida (...)” (E4).

E evidenciado pelos cuidadores familiares (n=8) a preocupacao relativamente as
respostas existentes ndo suprirem as verdadeiras necessidades das pessoas com
deméncia, assim como dos seus cuidadores.

“As vezes uma pessoa sente-se um bocado revoltada, porque a nivel de estruturas

adaptadas ndo acredito que existem, pelo menos ndo tenho conhecimento (...)” (E7).

“Os nossos apoios domicilidrios ndo sdo adequados as verdadeiras necessidades dos

cuidadores e o proprio doente. (...) era importante por exemplo passar ao meio do

dia, para posicionar, o proprio familiar também via (...) ali um bocadinho mais
liberto para fazer outras coisas, porque toda a gente tem vida e ndo se pode parar
completamente tudo, por muito que a gente queira, ha trabalhos (E11).

“Né&o se d& o devido valor a deméncia, & doenca psicologica, isso tem vindo a ser

mesclado, ter uma depressdo, ndo ¢ doenga (...) o diagnostico de deméncia e da

depressdo, ndo é aceite ainda pela sociedade, desta forma, acho que o melhor seria

também esta doenga, ter casas como esta, mas ndo sO por seis meses, de forma a

aquele ndo tenha dor (...)” (E14).

Também no presente, apesar da pessoa com deméncia estar integrada numa
UCCI, sé@o evidenciados aspetos relacionados com a sobrecarga do cuidador, mais
especificamente com os comportamentos (n=6) e dependéncia (n=2) do familiar e com a

falta de apoio social/ econdmico (n=3), tal como expresso na Tabela 6.
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Tabela 6.

Sobrecarga do presente

SOBRECARGA

Subcategorias

Fontes

Referéncias

Exemplo de Transcricoes

Comportamento

“Se a minha mae ndo estiver bem, eu ndo durmo, mexe muito
muito comigo (...) As vezes desisto de perguntar coisas, porque
insisto tantas vezes, chamo-a, e ela ndo fala, ndo reage (E1).
“Choro, muitas vezes, choro ¢é sozinha, ndo é a questdo de aceitar
(...) Ja tive momentos um bocadinho aflitos, os de eu me sentir tdo
desesperada e dizer, eu um dia nao sei (...)” (E3).

“ eu gostava de ser como certas pessoas, que chega a noite vai para
a cama e dormem, para mim é terrivel é quando penso mais (E5).

Dependéncia

“eu dedico-me s para estar com a minha mulher, a cuidar dela
(...)” (E2)

“(...) um dia cheguei, estava sentada ¢ a cabega para a frente ndo
conseguia endireita-la, para lhe dar de comer tinha de estar dar a
comida e a segurar a cabega. (...) as 11.30 venho para aqui, dou-
Ihe 0 almogo e no fim de almogo vou a casa almogar, depois no fim
de almocgo, normalmente volto |4 para as 15h/15:30h até ela ir para
acama (...)” (E5)

Falta de apoio
social/econémico

15

43

“(...) sou a Unica que estou c4, eu é que levo com tudo (...)"E
terrivel sair daqui, levo para casa, mexe muito comigo. (...). As
irmds nado estdo ca e dizem que eu é que estou ca, para ser eu a ver
a melhor maneira (...)” (E1)

“As vezes ¢ mais dificil lidar com certas situagdes do que com o
proprio doente. (...) ndo percebem [a familia] e ndo se ddo ao
cuidado de perceber e muitas vezes magoam-me com estas
situacdes (...)” (E3).

“(...) Eu tenho de sobrecarregar os meus filhos, quando os meus
préprios irmaos que sao filhos ndo dédo apoio nenhum porque tém a
vida deles (...)” (E4).

“As reformas sdo muito baixas, como disse ja estavamos a por
fraldas e resguardos durante a noite e era um grande investimento
da nossa parte (...)” (E7)..

“ ao fim de gastar aquelas economias, eu ndo vou ter as
possibilidades, s6 com os 4,00 euros que estdo a dar por dia ao meu
marido, eu sé aqui estou a pagar quase 800,00 euros, quando
acabar as economias como € que eu vou fazer. (...)” (E10).

“(...) tenho uma pessoa, nao era facil conjugar a minha vida com
essa pessoa, mesmo para a pessoa que &, ndo era facil ou chegava a
uma conclusdo e as coisas acabavam, ndo se conseguia ter aqui
uma relacdo bem-feita, eu ndo tinha tempo, ndo podia adiar a
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situacdo (E12)”.

“(...) A minha avo ¢ uma relagdo também complicada, nio
compreendo o feitio e ela resguarda-se mais para ela. Ela nem
sequer tem vindo-o visitar, é assim um bocadinho complicado
(...)” (E14)

O tempo dedicado na tarefa de cuidar no presente é mencionado por mais de
metade dos participantes (n=10), alguns deles evidenciado desanimo por ndo serem
mais ativos na tarefa do cuidar, nomeadamente o entrevistado 1, que se queixa do tempo
em que esta afastado do seu familiar durante o periodo das visitas:

“Estou aqui uma hora, eu podia estar aqui seis, mas a hora que ela ia as refeigdes ficava

a olhar para o ar. Podia estar aqui dentro, mas ndo comela (...) (E1)”.

Também ¢é de destacar o facto de alguns cuidadores falarem do tempo que
passam a pensar no seu familiar, o que por vezes até interfere com a sua rotina diaria e é
assumido como “tempo dedicado ao cuidar”. Os seguintes extratos evidenciam este
aspeto:

“Ndo guardo tempo nenhum para mim, quando ndo estou ao pé do meu pai, 0

pensamento fica aqui na mesma, sempre a pensar como ¢ que ele estara (...)” (E4).

“Na grande parte do dia penso nela, penso nela porgue ninguém gosta, familia, de os ver

assim, de os ver chegar a este estado (...)” (E7)

Os entrevistados reconhecem também estratégias facilitadoras do presente
(n=14), as quais sé&o muito diversificadas, tendo-se optado mesmo assim por criar duas
subcategorias. Dos aspetos mencionados, sdo de realgcar as propostas do familiar
desenvolver atividades com a pessoa com deméncia (“eu brinco com a minha mée (...) La
lhe pus o nome com as letras, formei as letras, pus o nome dela e depois fiz os algarismos (...)
Mée ande 14, 1 e agora procure o 2, preguicosa...” E1), e de colaborar nas AIVD na UCCI
(“nestas coisas a gente devia ajudar os nossos e participar ativamente na sua rotina” E1), assim
como o apoio informal (“Quando cé4 esteve o meu filho agora, era melhor”, E2) e formal
(“tenho mais apoio, porque no fundo nos vdo orientado para as varias respostas, € vao
explicando a forma como devemos agir”, E4).

Alguns desses mesmos participantes (n=9) expressam as suas ideias,
apresentando propostas facilitadoras da tarefa de cuidar, tais como:

“(...) Era bom juntar-se a elite e falar connosco, uma vez por més. Haver mais

acolhimento, as vezes entro aqui e ndo vejo ninguém (...)” (E1)
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“Eu acho que nestes sitios falta mais aten¢do, mais apoio para manter as competéncias
que tém, eu penso nem que fosse alguém para conversar com ela diariamente (...) N&o sei
acho que € preciso estimular para ndo se perder o que eles tém (...).” (E7).

“(...) o mistério de saude devia ver a parte da prevencao, havia de ser obrigatdrio, passar
a ser obrigatorio e se é obrigatorio, tem de haver uma contrapartida qualquer, uma
penalizagdo, se a gente anda a excesso de velocidade ha um penalizagdo, na salude devia
ser igual, o estado mandar, e tinha de fazer este teste e outro e tinha de apresentar a uma
entidade (...) seria um ponto de partida, provavelmente com a prevengdo iria-se gastar

menos que se gastas nos cuidados (...)” (E12).

Viver, lidar e agir em toda a tarefa do cuidar, obriga, a que o cuidador familiar
vivencie um turbilhdo de sentimentos, sendo demonstrado por todos os participantes
(n=15) esses sentimentos, nomeadamente:

“(...) Venho sempre com uma ansiedade que ela esteja sorridente, mas muitos dias ndo
esta, comeco a vé-la chorar (...)” (E1)

“Depois de sair da unidade sinto-me triste claro, o pensamento vai nela, que esta aqui por
obrigacdo, que por ela estava em casa (...)” (E2).

“(...) o tinico sentimento ¢ um vazio muito grande quando estou em casa sozinha. E o pai
dos meus filhos e faz parte da minha vida a muitos anos (...)” (E3).

“Nada mudard mesmo ela estando nesta situagdo, pelo contrario s6 vai fortalecer, os
nossos sentimentos mantém-se (...)”(ES)

“(...) Sinto-me igual, sinto-me até se calhar um pouco mais em baixo, porque se ela

estivesse em casa era bom sinal (...)” (E14).
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4.2.3 Futuro — periodo que se antecipa com a alta da UCCI

O dltimo momento temporal corresponde ao futuro, sendo construido por base
nas categorias processo de decisdo e receios, cujas subcategorias, sdo apresentadas na

Figura 6.

Domicilio
(n=5)

Tipo de deciséo

(n=15) Estrutura Residencial
para pessoas Idosas
(n=10)

Fatores ambientais

Processo de decisdo (n=8)

(n=15)

FUTURO

(n=15) Indisponibilidade do

Pensamentos sobre o — cuidador

momento da alta (n=3)

(n=15)

Motivo de decisdo Proximidade
(n=15) (n=5)

Questdo econdémica
(n=2)

Questao familiar
(n=3)

Figura 6. Aspetos enumerados pelos participantes, com a perspetiva apés-alta da UCCI
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Destacando o “processo de decisdo”, ao nivel do tipo de decisdo é possivel
evidenciar duas subcategorias: domicilio; Estrutura Residencial para pessoas idosas

(ERPI), tal como é demonstrado na figura seguinte (figura 7).

TIPO DE DECISAO

Estrutura
Residencial para
pessoas idosas
(ERPI)

Domicilio

Figura 7. Perspetivas sobre o processo de deciséo apés a alta da UCCI

O tipo de decisdo tomado por parte dos cuidadores familiares apds a alta da
UCCI tem em conta um ou mais motivos que o cuidador considera, sendo apresentados

na tabela 7, de forma resumida
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Tabela 7

Motivo que leva o cuidador apés o momento de alta na UCCI a decisdo pelo retorno ou domicilio ou

integracdo em ERPI

MOTIVO DE DECISAO

Subcategorias

Fontes

Referéncias

Exemplo de Transcricoes

Fatores ambientais

“(...) para chegar a minha casa tenho 40 escadas, levar para casa é
impossivel (...)”(E1).

“(...) agora se ele vai para casa, como ¢ que vou fazer, ¢ que a
minha casa € tdo longe da do meu pai e eu ndo tenho meio de
transporte” (E4).

Indisponibilidade
do cuidador

“(...) eu ndo tenho capacidade para podé-lo ter em casa e fazer
tudo sozinha com o meu filho. (...) a partir de agora ja ndo o posso
ter no restaurante, terei de fechar a porta. (...)” (E3)

“(...) levariamos para casa, certo, mas também estariamos a
sobrecarregar porque nao tem outro apoio, a minha mae (...)” (E7)

Relacéo de
proximidade

“(...) Mas ela também ndo quer ir para lado nenhum. Quando as
vezes esta melhorzita, ela diz para eu ndo a inscrever em lado
nenhum que ela ndo vai (...)” (E2).

“ Sei que no inicio quando eu precisei ela também esteve la para
mim e agora tenho de retribuir e apoiar a minha mae (...)” (ES).
“(...) se ela ainda comunicasse, poderia tentar, porque era mais
facil, mais féacil, dentro das dificuldades, tornar isso um bocadinho
mais féacil, comunicava, quer isto, quer aquilo, chega-me isto ou
ndo estou bem e como ela ndo comunica é dificil, saber o que é que
ela quer o que é que ndo quer, se é que quer alguma coisas
(...)”(E12).

“(...) enquanto eu estiver saude, vai ficar comigo, nem seque
havera discussdo (...)” (E15)

Questodes
econdmicas

“Se tiver alta vai para casa, ndo a posso levar para o Lar, vou pagar
850,00 euros fora 0s extras, ndo posso e quero-a ao pé de mim
(...)"(E2).

“Aqui ha tempos estive a falar com a Diretora Técnica do Lar e
falou em 1100 ou 1200 euros e eu vou viver de que? Eu bem
queria, mas ndo consigo, nao da (...)” (ES).

Questodes familiares

“Se fosse s eu filha, eu levava-o para minha casa eu ndo tinha
qualquer problema (...) S6 ndo o levo por causa dos meus irmaos,
porque prefiro caminhar 2 km para ca 2 Km para I4, porque mesmo
assim eu nao sei se eles de hoje & amanhd ndo dizem que eu fico
com a reforma dele e vao dizer ela que o tem |4 em casa que trate
dele (...)” (E4)

“(...) Eu ndo posso, se vivesse em casa sozinha mais o0 meu
marido, agora tenho 14 duas criancas (...)”(E6)
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O futuro acarreta consigo alguma reflexdo relativamente ao momento de alta,
sendo este evidenciado por todos os participantes do estudo (n=15), referindo-se ao
amanha com medo e muitas vezes preferindo negar o momento, nao falando.

“(...) Penso no dia de amanhd, penso muitas vezes que sera que um dia serd que vou ter a
doenca da minha mae, penso muitas vezes, porgue vivo demais. Tens dias que digo assim
qualquer digo estou pior que a minha mae (...)” (E1)

“(...) ¢ um pensamento constante, tenho nogdo que a doenga esta a evoluir, andar muito e
nesse sentido penso como vai ser, como serd. Tenho vistos situagdes de pessoas que eu
conhecia e que hoje vejo-os num estado que realmente acho que é doloroso. A gente
chegar e ver uma pessoa que nos é tdo proxima, naquele estado, e terrivel. Acho que esta
preocupacéo, passa por ele ndo estar bem e que vai piorar, tenho consciéncia do que pode
vir a acontecer, mas nao vivo esses momentos antecipados (...)” (E3).

“(...) mas se ndo ficar aqui ao pé de mim, num dos lares da instituicdo ndo sei (...)” (ES).

“(...) O qué? Nao quero pensar, ndo, n&o, ndo penso nisso. E uma doenca, ja ha tanto

tempo assim nisto (...)” (E13).

Tabela 8
Sintese dos motivos de decisdo, que levam ao tipo de decisdo, retorno ou domicilio ou integracdo em
ERPI

MOTIVO DE DECISAO
Fatores Indisponibilidade o Questdes Questdes
o _ Proximidade ) N
ambientais do cuidador econdmicas  familiares
Domicilio
o 1 2 4 1 0
g <L (n=5)
(7p]
o —
T R ERPI
F A 7 1 1 1 3
(n=10)

A proximidade (n=4) € na maioria 0 motivo que leva os cuidadores familiares a
levarem posteriormente a alta na UCCI, a pessoa com deméncia para o domicilio, assim
como os fatores ambientais (n=7) sdo um dos motivos prioritarios para a integracdo da

pessoa com deméncia em Estruturas Residenciais para pessoas idosas (Tabela 8).
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4.3. Discussao dos resultados

Este estudo procurou compreender a experiéncia dos cuidadores familiares das
pessoas com deméncia integradas em Unidades de Cuidados Continuados Integrados
tendo verificado que existem necessidades e desafios quando e durante o periodo de
integracdo de um familiar com deméncia em UCCI, assim como estratégias adaptativas
empregadas pelos cuidadores familiares.

O perfil dos entrevistados coincide ao da literatura referida precedentemente
(Sequeira, 2010; Sousa et al., 2006), com uma média de idades de 58 anos, na sua
maioria do género feminino, com uma forte relacdo afetiva a pessoa com deméncia,
conjuge ou filhas, os quais na sua maioria sdo reformados ou domésticos, sendo um dos
fatores facilitadores para assumirem o papel de cuidadores.

Ao estabelecer-se um paralelismo com estudos anteriormente efetuados, é
possivel verificar-se que é tracado nestes um perfil do cuidador familiar com
caracteristicas semelhantes. LOpez e Martinez (2007) evidenciam que o cuidador
familiar geralmente é do geénero feminino (84%), com idade média de 53 anos,
domestica (44%) e muitas vezes filha (50%) ou cdnjuge (16%).

E veridico que na nossa sociedade ha expectativas sobre o individuo que deve
assumir o papel de cuidador independentemente do tipo de doenca, sendo na sua
maioria 0 marido ou esposa, e caso ndo seja possivel estes assumirem este papel, o fator
determinante é o género feminino.

A deméncia s6 pode ser diagnosticada adequadamente se forem usados critérios
bem estabelecidos e os instrumentos usados possibilitarem responder a esses critérios.
Estudos demonstram que a possibilidade de diagndstico ser efetuado o mais cedo
possivel contribui para a reducdo do stresse resultante da incerteza sobre o que estava
acontecendo, permitindo aos cuidadores aceder aos recursos existentes mais cedo
(Morgan et al., 2002). No entanto, no presente estudo, foram indicados pelas UCCI,
pessoas integradas nestas instituices por terem deméncia (tal como definido nos
critérios de inclusdo), mas em que alguns cuidadores familiares afirmou néo
existir/desconhecer um diagndéstico de deméncia.

Talvez este facto se deva as caracteristicas desta sindrome em que, no comego,
os sintomas sdo ligeiros e dificeis de identificar, muitas vezes associados ao
envelhecimento normal, tornando o diagnéstico inseguro. No entanto nos estadios

avangados, em que existem defeitos frisados na maioria das capacidades cognitivas e
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alteracOes ao nivel funcional e comportamental, o diagnostico de deméncia ndo ergue
incertezas e o que se torna dificil é diagnosticar o tipo de deméncia (Barreto, 2012).

Para aqueles que existe diagndstico é possivel perceber que os critérios foram
identificados ha cerca de um ano (12 meses), trés dos casos, além de um dos casos 0
periodo temporal j& é de 10 anos (120 meses). Para os restantes sete participantes, em
que existe informacdo, o periodo temporal varia entre os dois anos (24 meses) e seis
anos (72 meses).

Estes dados sdo expectaveis, visto que € sobretudo na fase intermédia da
deméncia em que se manifesta problemas de dependéncia e autonomia como
dificuldade em encontrar as palavras certas, em reconhecer elementos da familia, o
descuido nas AIVD’s, as manifestacdes de ansiedade, agitacdo e desconfianca (Santana,
2012), o que levam a cuidados diferenciados, tais como os que sdo prestados nas UCCI.

O exercicio do papel do cuidador é um processo complexo que envolve diversas
varidveis de forma interativa, e consequentemente, com valores preditivos
dissemelhantes, em funcao do cuidador, da pessoa com deméncia e do contexto em que
se desenvolve a prestacdo de cuidados.

O momento anterior a entrada na UCCI é caraterizado por desafios/necessidades
e estratégias facilitadoras do cuidar que se complementam, uma vez que os cuidadores
através dos momentos vivenciados, foram procurando estratégias eficientes para suprir
algumas das dificuldades sentidas.

O processo de aceitacdo é um dos primeiros desafios com que os cuidadores se
deparam, sendo caraterizado, pelos cuidadores familiares, como doloroso. No entanto,
reforgam, que é importante “ir aceitando”, ao longo dos tempos. De acordo com a
personalidade e o carater de cada um, vai-se adaptando, “o nosso modo de ser impregna
as nossas agoes e opc¢des ao longo da vida e isso inclui a doenga, independentemente do
que seja” (Nunes, 2014, p.102).

As dificuldades sentidas pelo cuidador sdo as principais responsaveis pelo
aparecimento da sobrecarga, sendo esta visivel na diminuicdo do tempo livre,
sobreposicdo de tarefas, cansaco, ansiedade, tristeza, deterioracdo do estado de saude,
responsabilidade, relacdo familiar e expetativas (Brito, 2002; Sequeira, 2010).

Foi evidenciada, pelos participantes, sobrecarga devido ao comportamento e
dependéncia da pessoa com deméncia, nomeadamente os episédios de insonia noturna,
repeticdes, agitacdo, na maioria das vezes completamente imprevisiveis para a familia.

Também Etters, Goodall e Harrison (2008) evidenciam o0 comportamento como um dos
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fatores potencializadores da sobrecarga, criando maior stress e cansaco fisico. A falta de
apoio social e econdmico acresce as necessidades dos cuidadores. Sequeira (2010)
refere que os cuidadores, como consequéncia das atividades que desempenham para
cuidar, tornam-se instaveis nas relac6es, podendo mesmo sofrer de conflitos familiares
pela incapacidade de prestar atencdo aos outros elementos familiares que ndo a pessoa
com deméncia. Lage (2007) acrescenta que o cuidar pode ocupar de tal forma o tempo
do cuidador que este pode ter um decréscimo da sua atividade social e que as
dificuldades economicas tém grande impacto na vida dos cuidadores podendo provocar
sobrecarga. De acordo com os dados obtidos no presente estudo, verifica-se que o papel
de cuidadores era uma tarefa constante, referindo trazer repercussoes para a sua vida. A
integracdo dos seus familiares em UCCI faz com que se sintam mais seguros mas a
preocupacdo de como esta o seu ente-querido que se encontra longe é permanente. Dai
que a maioria refira que assume a tarefa de cuidar a 100%, pois mesmo néo prestando
cuidados, gostam de perceber que fazem parte da rotina e sdo chamados a participar nas
AIVD.

A sobrecarga € um problema comum e que neste sentido € imprescindivel
projetar e implementar intervengGes com diversas componentes para cuidadores de
pessoas com deméncia ao nivel do aconselhamento, psicoeducagdo e cuidados
necessarios referentes ao repouso (Etters et al., 2008).

Figueiredo, Guerra, Marques e Sousa (2012), no seu estudo, demonstram o
beneficio satisfatério das abordagens psicoeducativas no contexto institucional, no
sentido em que respondem as necessidades educativas e de suporte dos cuidadores,
permitindo por um lado a facilitagdo de conhecimento e estratégias de cuidados
especializados em deméncia e, por outro, a criacdo ou o refor¢o dos lacos sociais entre
guem cuida. Lacos estes que sdo de extrema importancia, pois possibilitam partilhar as
experiéncias vividas e reforcar competéncias essenciais ao cuidar.

No presente estudo, foram também referenciadas pelos cuidadores familiares
estratégias facilitadoras do cuidar que foram utilizadas ao longo dos anos que a pessoa
com deméncia esteve em casa, muitas delas apreendidas pelos cuidadores através das
experiéncias que foram vivendo com a pessoa com deméncia. Destacando-se estratégias
ao nivel do envolvimento social, procurando que a pessoa com deméncia continuasse
envolvida na sociedade; melhoria dos fatores ambientais ao nivel da aquisi¢do de ajudas
técnicas e reajuste das condi¢fes da habitacdo; rotina diaria, mais especificamente

definicdo de horarios e métodos de reagir perante situacOes recorrentes.
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Todas estas experiéncias podiam ser ainda mais enriquecedoras e construtivas
positivamente se anteriormente os cuidadores tivessem tido acesso a informagoes
personalizadas sobre a deméncia, ajudando a propria familia a identificar recompensas
de cuidar, assim como avaliar as diferentes situacfes ambientais em casa, protegendo-
se. A medida que a deméncia avanca, os cuidadores sentem maiores dificuldades,
precisando de adaptar as habitacfes as necessidades e promover habilidades para apoiar
a pessoa com deméncia nas suas AlIVD’s, procurando aliviar a sobrecarga (Etters et al.,
2008).

Reinhard e colegas (2008) alertam que o declinio na saide do cuidador tem sido
particularmente associado aos cuidadores que se percebem como sobrecarregados,
desenvolvendo comportamentos de risco para a saude, como fumar bem como o uso de
medicamentos prescritos, nomeadamente ansioliticos. Quantas mais atividades ao nivel
do cuidar, pior ser& o repouso do cuidador, ndo tendo tempo para si e ignorando a sua
doenga, ndo tomando as suas posologias prescritas paras as suas doengas.

Seria expectavel a mudanca de atitudes, no momento em que a pessoa com
deméncia estd integrada em UCCI, uma vez que o proprio cuidador familiar seria
detentor de maior informacdo e formacdo, retendo conhecimento essencial para a
prestacdo de cuidados. No entanto, tal ndo se verifica ao longo do estudo, sendo
reconhecido pelos cuidadores familiares niveis de sobrecarga também no momento do
internamento da pessoa com deméncia em UCCI. Os proprios cuidadores familiares
reconhecem a necessidade de formacdo especifica ndo apenas para si mas para 0S
cuidadores formais, que trabalham nestas instituicdes. Os cuidadores familiares, por
precisarem de formacdo que os prepare para cuidar, podem experimentar sobrecarga e
por isso necessitam de estratégias que os auxiliem. Marques, Teixeira e Souza (2012)
evidenciam no seu estudo como formacdes ja concretizadas tém revelado serem
benéficas para os cuidadores familiares, uma vez que permitem a aquisi¢cdo de novos
conhecimentos sobre as doencas e estratégias praticas de como melhorar o cuidar.

Relativamente a inexisténcia de respostas adequadas a deméncia, a literatura
internacional reforca que, apesar de ser conhecida a necessidade do descanso do
cuidador, foi realizada pouca pesquisa junto de cuidadores de pessoas com doenca
mental (Jeon, Brodaty, & Chesterson, 2005). A maioria dos estudos s&o sobre o0s
servicos de descanso do cuidador, apontando para benéficos, tais como aumento do
tempo para descansar e para realizar atividades, melhoraria da autoestima e da

seguranca, melhoria nas relacbes familiares e padrdes de sono. No entanto, alguns
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resultados acerca dos niveis de stresse, depressdo, satisfacdo de vida, bem-estar fisico e
/ou emocional séo inconsistentes e menos claros (Jeon et al., 2005).

Parece-nos que estes dados merecem um olhar critico, porque, apesar de o cuidar
estar inerente a uma das fungdes primordiais da familia (Relvas, 1996), isso ndo deve
conduzir a uma indiferenca e/ou desresponsabilizagdo por parte da sociedade e, em
particular, do sistema de satde publico.

E importante mudar a mentalidade da nossa sociedade e ndo favorecer as ideias
preconcebidas, mas sim encontrar solucdes para fazer frente as inquietagfes do século
XXI. Pensar no dia de amanhd é para muitos de N6s um receio, um medo do que possa
advir, mas é preciso encarar o ciclo de vida como algo natural.

Pensar na questdo do futuro é um momento de fragilidade, sendo demonstrado
por alguns dos participantes mais duvidas do que outros, respondendo com alguma
incerteza o tipo de decisdo posteriormente a alta na UCCI. A maioria dos cuidadores
familiares assume a integracdo posteriormente a alta na UCCI da pessoa com deméncia
numa Estrutura Residencial para pessoas idosas, relatando como principais motivos 0s
fatores ambientais, alegando que as habitacdes sdo deficitarias ao nivel das
infraestruturas, de forma a pessoa poder movimentar-se. E de certo que servicos mais
individualizados e regulares de apoio ao domicilio, fortalecendo, uma relacdo de
proximidade e ajuda entre a pessoa com deméncia-cuidador familiar-cuidadores formais
assim como ajudas ao nivel econémico poderia favorecer o regresso da pessoa com
deméncia ao domicilio.

Os cuidadores familiares séo vitais para a recuperacdo de pessoas com
deméncia, bem como para prevenir um possivel reingresso no hospital ou a entrada
prematura numa estrutura residencial, neste sentido o estudo de Mockford (2015),
reforca a necessidade de serem desenvolvidos servicos que sejam personalizados, e
centrados na pessoa, apresentando, através da revisdo da literatura realizada, algumas
ideias chaves que sdo importantes de ser retidas.

—> Preparacdo da alta hospitalar - insatisfacdo com a informacéao disponivel e a
gestdo das condi¢des, nomeadamente 0 pouco tempo para se prepararem;

- Comunicacdo entre familiares e profissionais - comunicacdo deficitaria sobre
Servigos;

—> Inexisténcia de servicos de apoio ap0s alta - cuidadores precisam de ajuda a
negociar e a articular com os servigos no que diz respeito ao tempo e as condicgdes

exigidas;
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- Lidar com a alta hospitalar - falta de compreensdo inadequada sobre a
capacidade de lidar com a situacdo, com a incapacidade do paciente e o conflito familiar
em relacdo aos cuidados podem levar ao reingresso desnecessario ao hospital ou
cuidados de longo prazo.

N&o parece que a realidade do nosso pais seja dispar da anterior ao nivel das
UCCI. A verdade é que os cuidadores familiares afirmam néo ter maior conhecimento,
informacdo com o internamento da pessoa com deméncia nesta resposta. Muitas das
vezes sentem-se desamparados, sendo que os cuidados mantém-se focados na pessoa
com deméncia, colocando de lado o cuidador familiar.

E notdrio que a maioria das pessoas com deméncia internadas na UCCI ndo era
de resposta de descanso de cuidador, sendo que um numero significativo era derivado a
outras enfermidades que surgiram para além da deméncia. Morgan e colaboradores
(2002) referenciam que por diversas vezes os cuidadores familiares deixaram de lados
0s servicos que poderiam ter obtido em determinado tempo, indo remediando-se junto
da ajuda de cuidados de outros familiares, amigos ou conhecidos, a fim de poderem sair
por algumas horas ou dias da habitacao.

Sera que em Portugal existem recursos suficientes e adequados para suprir este
tipo de necessidades? Leuschner (2012b) afirma que ao longo dos Ultimos anos tém sido
desenvolvidos esforcos para mudar substancialmente o panorama ao nivel da formacéo
de recursos humanos, no entanto no que respeita ao desenvolvimento de respostas
assistenciais adaptadas as carateristicas da populagdo com deméncia e seus cuidadores
familiares, tem sido escasso, nomeadamente ao nivel das estruturas publicas. Seria
também importante reforcar junto do Governo, a tomada de medidas identificadas como
necessarias, procurando aproximar os padrfes de assisténcia as pessoas com deméncia
em Portugal aos dos paises mais avanc¢ados.

Parece pertinente relembrar o “estatuto do cuidador”, que nos dias que corre
além de j& ter sido motivo de debate no nosso governo, até a0 momento ainda ndo é
“fruto que se colhe”. No programa do governo foram estabelecidos objetivos genéricos
referentes ao Estatuto do Cuidador Informal, nomeadamente: melhorar papel e
qualidade de vida dos cuidadores familiares; ajudar os cuidadores a combinar
responsabilidades familiares com o trabalho renumerado; melhorar o bem-estar fisico e
mental dos cuidadores informais e familiares; compensar e reconhecer os cuidadores
(Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social & Ministério da Salde,
2016).
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Refor¢ando que a “unido faz a forca” é necessario reforcar e capacitar as
estruturas, assim como as intervencdes ja existentes desde as Unidades de Cuidados
Continuados Integrados de Saude Mental, ao apoio psicoeducativo e os grupos de
suporte, que procuram dar respostas as necessidades dos cuidadores. Mas também
aprofundar novos métodos que possam contribuir para uma melhor adaptacdo a esta

experiéncia.
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CONCLUSAO

Perante o impacto do envelhecimento demografico, as respostas sociais
priorizam cada vez mais os cuidados no domicilio como forma de contribuir para a
qualidade com que séo vividos os Ultimos anos de vida. Pensar nos cuidados a pessoa
com deméncia sem contar, sobretudo, com os cuidadores familiares é inconcebivel. Os
cuidadores familiares sdo a ponte e 0s conhecedores de causa, s6 sendo possivel criar
intervencdes ajustadas e adequadas as pessoas com deméncia quando sdo também
considerados os cuidadores familiares, ndo ignorando a fragilidade e angustia em que
muitas vezes estes vivem.

A experiéncia de ser cuidador familiar de uma pessoa com deméncia é associada
a uma serie de necessidades e desafios, que ndo terminam quando a pessoa ingressa
numa Unidade de Cuidados Continuados. Esta resposta ndo pretende que os familiares
se afastem do seu familiar ou se desresponsabilizem do papel de cuidados. Ao contrério,
deve procurar fomentar estratégias inovadoras e harmonizadas que capacitem o
cuidador familiar, contribuindo para que a pessoa com deméncia permaneca no seu
meio natural de vida.

Formagé&o, informag&o, apoio e servigos mais individualizados e centrados na
pessoa com deméncia e no seu cuidador, deveriam ser partes constituintes de uma rotina
de cuidados de instituicGes de satde e de apoio social.

Ainda existe um longo caminho a percorrer, de forma a ser dada uma resposta
eficaz as necessidades particulares dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia,
no entanto, é de assinalar que nos ultimos anos tém sido concretizados esforcos e
pensados meios para a promocao do bem-estar dos cuidadores, atenuando o desgaste
provocado pelas funcdes que desempenham.

Na prética, deve verificar-se uma boa interacdo entre os profissionais e 0s
cuidadores familiares, de modo a que as acGes de ambos se desenvolvam de forma
ajustada e de acordo com o plano estabelecido. Assim, é necessario que o cuidador, a
semelhanca da pessoa idosa, seja considerado alvo de intervengdo, com o intuito de
avaliarem as suas capacidades para prestacdo de cuidados, 0 seu estado de saude, as
dificuldades que emergem do seu papel, as estratégias que pode utilizar para facilitar o
cuidado, a informagéo de que dispde e a capacidade para receber e interpretar a

informacao.
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Assim, é importante repensar e delinear programas de intervencdo com 0S
cuidadores familiares que incidam na promocdo de saberes e de competéncias
relativamente ao cuidado, a0 mesmo tempo que sdo pensadas e desenvolvidas
estratégias de prevencao de situacdes de stress e sobrecarga, melhorando a qualidade de
vida dos cuidadores familiares, contribuindo consequentemente para a melhoria da
qualidade de vida das pessoas com deméncia.

O Técnico Superior de Educacdo Social pode assumir neste contexto um papel
de destaque, pela sua capacidade e competéncia na mediacdo socioeducativa,
desempenhando o papel de interlocutor privilegiado. Carvalho e Baptista (2004, p.84)
consideram o Educador Social como um prético, porque é pragmatico e concreto, como
um militante, dado ser um idealista que luta pelas suas conviccBes e como um
especialista, porque é um prospetivo que balanca entre o militante e o pratico. Os
Educadores sdo promotores privilegiados da condicdo humana e é nesse sentido,
justamente, que sdo reconhecidos como técnicos da relacdo, o que torna esse seu
caracter técnico irredutivel a qualquer l6gica instrumental (Carvalho & Baptista, 2004).

Como tal, a sua intervencdo numa equipa multidisciplinar junto dos cuidadores
familiares e da pessoa com deméncia podera ser uma mais-valia ha promocao da relacao
entre cuidador-idoso-familia, bem como na reorganizacao e reestruturacdo dos Servigos
de Apoio Domiciliario ou demais servicos, individualizando cada programa de
intervencdo, fomentando competéncias ja adquiridas, promovendo novas competéncias
essenciais para o cuidado no domicilio e apostando em ac¢Ges concertadas que difundam
uma filosofia de cuidar em que o cuidador e a pessoa com deméncia sejam considerados
uma unidade de cuidados.

Neste ambito é também crucial sensibilizar a comunidade, pois este tem de ser
um esforco conjunto. Se queremos um verdadeiro envelhecer na comunidade (aging in
place), tém de haver comunidades amigas da deméncia (dementia friendly
communities), que favorecam a participacdo, envolvimento de pessoas com deméncia e
seus cuidadores. O Educador Social poderd também atuar na mudancga de atitudes e
comportamentos perante toda a sociedade.

Tendo por base todo o trajeto efetuado, € de realcar os constrangimentos e
potencialidades inerentes ao estudo. Deste modo, como constrangimentos salienta-se: a
dificuldade de admissdo do estudo em algumas UCCI, néo tendo participando todas as
contempladas (distrito Guarda e Viseu); a amostra tendo-se cingido ao distrito da

Guarda e Viseu, remetendo-nos para uma a populacdo com cariz de natureza
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maioritariamente rural, podendo enviesar os resultados. Neste sentido podemos
estabelecer um paralelo com as ideias veiculadas por Morgan e outros (2002) que
atribuem como caracteristica destes meios rurais em que 0 cuidar surge como uma
obrigacdo, mais do que um ato sentido ou do que uma escolha. Para além da
proximidade familiar que os cuidadores tém com o idoso.

Importa realcar ainda, a necessidade de falar dos proprios cuidadores familiares,
que inviabilizou a gestdo de tempo da entrevista realizada.

No entanto, é necessario reforcar as potencialidades, como o acolhimento e
abertura das UCCI que participaram no estudo, disponibilizando as suas instalacdes de
forma a realizar as entrevistas juntos dos cuidadores familiares; a participagdo dos
cuidadores familiares que no meio da azafama do dia-a-dia, abdicaram longos minutos
das suas visitas para partilhar com a mestranda, medos, anseios, experiéncias, alegrias,
as historias de vida; a partilha dos “obrigados™ proferidos pelos cuidadores familiares
no findar das entrevistas, por serem ouvidos e sentirem mais confortaveis.

Como sugestdes para futuras investigacfes, nomeia-se a possivel criagdo de uma
nova varidvel nomeadamente a distancia do domicilio & UCCI onde se encontra a
pessoa com deméncia, no sentido de reforcar o esforco do préprio cuidador familiar em
se dirigir diariamente & UCCI; o envolvimento no estudo dos proprios profissionais
envolvidos na UCCI, procurando juntos destes compreender qual a visdo relativamente
as necessidades dos cuidadores familiares ao nivel de informacdo/formacdo, assim
como ao nivel emocional; a aplicacdo desta investigacdo noutros locais do pais seria
relevante para conhecer as necessidades nacionais, assim como nas mais recentes
Unidades de Cuidados Continuados Integrados de Saude Mental. Acredita-se que estas
futuras investigacdes trariam consigo beneficios relevantes para uma pandplia de
individuos, pessoa com deméncia, cuidadores familiares, familias, profissionais

envolvidos e para a prdpria sociedade.
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ANEXO A - PARECER DA COMISSAO DE ETICA DA FACULDADE DE
MEDICINA

FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DECCIMARA

COMISSAO DE ETICA DA FMUC
CE. Ref* 087-CE-2016
oat%_/ ﬁ /2016
C/conhecimento ao aluno Exmo Senhor

Prof, Doutor Armando Carvatho

Coordenador do Gabinete de Estudos
Avangades da FMUC

Assunto: Projecto de Investigagio no ambito do Mestrado em Cuidados
\ Continuados e Paliativos (ref* CE-084/2016)

Candidato(a): Adriana Inés Fidalgo Carvalbo

Titulo do Projecto: “As necessidades dos cuidadores familiares das pessoss com
deméncia integradas em unidades de cuidados continuados™.

A Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina, apds andlise do projecto de investigacio
supra identificado, decidiu emitir o parecer que a seguir se transcreve:

“Parecer favordvel nBo se excluindo, no entanto, a necessidade de submissio a
Comisslo de Etica, caso exista, da(s) Instituicio(6es) onde sera realizado o
Projecto”.

{ Queira aceitar os meus melhores cumpriment

7./7/mor J

SERVICOS TECNICCS DE ARCOD A GESTAD - STAG » COMSSAC DF ETiCA
Peio dan Ganclas dy Sededo » Unidade Cwrnral

Asinhagn do Zanea Comba, Cataz 3000-254 COIMBRA « FORTUGAL
Tol: <351 239 857 707 (B $42007) | Fac 4351 239 101 235
Emalt camissacericr@imeduct | www med.c pe

uel Pedroso de Lima

73



ANEXO B - PROTOCOLO DO ESTUDO, ENVIADO VIA CORREIO
ELETRONICO PARA AS UCCI

Trancoso, X de X de 2016/2017
Exmo(a) Sr(a) Diretor(a) Técnico(a)
Unidade de Cuidados Continuados Integrados X

Chamo-me Adriana Inés Fidalgo Carvalho, sou licenciada no curso de Educacéo Social
pela Escola Superior de Educagdo de Viseu, e frequento atualmente o 2° ano do
Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos na Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra, onde me encontro a realizar a dissertacdo de Mestrado sob a

orientacdo da Professor Doutor Manuel Verissimo e da Doutora Lia Aradjo.

Neste ambito, vimos por este meio requerer parecer para a realizagdo de um estudo
qualitativo - exploratorio intitulado “As necessidades dos Cuidadores Familiares das
Pessoas com Deméncia integradas em Unidades de Cuidados Continuados”, com o
objetivo de identificar e analisar as necessidades dos cuidadores familiares das pessoas
com deméncia integradas nas Unidades de Cuidados Continuados ao nivel da

formagé&o/informacao, bem como de apoio emocional.

Pretende-se, desta forma, adquirir conhecimento fundamental para prestar servicos de
apoio adequados as necessidades especificas destes cuidadores, que poderdo ser
decisivos na qualidade do apoio do cuidador familiar a pessoa com deméncia durante a
sua estadia na Unidade de Cuidados Continuados, bem como ap0s a alta.

Assim, gostariamos de solicitar a VV/Unidade de Cuidados Continuados Integrados a
colaboracdo neste estudo, através da identificacdo de casos, bem como na
disponibilizacdo de um espaco para que seja possivel realizar as entrevistas aos

cuidadores familiares que cumpram os critérios definidos em protocolo.

De forma a clarificar e a justificar a realizacdo deste estudo, anexo informacéo geral
sobre objetivos e procedimentos do estudo.

Agradecendo, desde ja, a atencao dispensada.

Com os melhores cumprimentos,
Adriana Inés Fidalgo Carvalho

Contactos:
adri.fidalgocarvalho@gmail.com
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1. INFORMACAQ GERAL E_OBJECTIVOS DO ESTUDO
TITULO DO PROJECTO DE INVESTIGACAQ: As necessidades dos cuidadores familiares

das pessoas com deméncia integradas em Unidades de Cuidados Continuados

PROMOTOR (Entidade ou 0a Universidade de Coimbra

que propde(m) o estudo)
INVESTIGADOR COORDENADOR  Manuel Teixeira Marques Verissimo

CENTRO DE ESTUDO Faculdade de Medicina
INVESTIGADOR PRINCIPAL  Adriana Inés Fidalgo Carvalho
MORADA Trancoso

CONTACTO TELEFONICO

Este estudo ird decorrer em Unidades de Cuidados Continuados.

Trata-se de um estudo de cardter exploratério que ird ser desenvolvido numa abordagem
qualitativa, através da realizacao de um entrevista semiestruturada que procura analisar o sentido
que os "atores” dao as suas experiéncias, bem como as ocorréncias com os quais sao confrontados.
Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Faculdade Medicina da Universidade de
Coimbra (FMUC) de modo a garantir a protecdo dos direitos, seguranca e bem-estar de todos os
doentes ou outros participantes incluidos e garantir prova piblica dessa protecao.

Este estudo tem como objetivo compreender as necessidades dos cuidadores familiares das pessoas
com deméncia integradas na Unidade de Cuidados Continuados ao nivel da formacao/informacao,
bem como apoio emocional, procurando desta forma adquirir-se conhecimento fundamental para
prestar servicos de apoio adequados as necessidades especificas destes cuidadores, que poderdo ser
decisivos na qualidade do apoio do cuidador familiar & pessoa com deméncia durante a sua estadia
na Unidade de Cuidados Continuados. bem como numa melhor prestacao de cuidados apos a alta.

2. PROCEDIMENTOS E CONDUCAO DO ESTUDO

2.1. Recolha de dados

A investigadora, estudante do Mestrado de Cuidados Continuados e Paliativos, da Universidade de
Coimbra, realizard a colheita de dados. Neste sentido, serd feita uma entrevista individual e o
registo das respostas serd realizado através de um gravador de acordo com o consentimento do
participante,

Em caso de recusa da gravagio dudio, poderdo ser realizadas apenas anotagdes por parte da
entrevistadora. A entrevista incluird questdes sobre os seguintes tépicos:
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- Caraterizacio sociodemografica do Culdador Familiar

- Caraterizacio da Pessoa com deméncla

- Compreensdo das necessidades dos cuidadores familiares das pessoas com deméncia
integradas em Unidades de Cuidados Continuados

2.2. Tratamento de dados

Sera realizada a andlise de informagdo e sistematizacio dos dados através de andlise de contendo,
ou seja, as entrevistas serdo (ranscritas, para posteriormente ser concrelizada uma leitura
compreensiva do material com identificacao de sentidos implicitos as falas e, por fim, elaboracdo

de uma sintese dos resultados.

Nao ha quaisquer riscos associados a este estudo a nao ser o tempo necessario para a concretizagao
da entrevista, Sendo de realcar que a participacio ¢ voluntdria, podendo o cuidador familiar
recusar participar no estudo ou desistir em qualquer momento, sem nenhuma implicacio negativa.

4. POTENCIAIS BENEFICIOS

Este estudo tem a vantagem de poder desenvolver os conhecimentos na drea dos Cuidados
Continuados mais especificamente na recolha de informacdo que permitira delinear algumas das
necessidades ao nivel emocional, bem como ao nivel de formagao/informacao dos cuidadores
familiares da pessoa com deméncia integrada em Unidade de Cuidados Continuados.

5. PARTICIPACAO/ ABANDONO VOLUNTARIO

O participante ¢ inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo, Pode retirar o seu
consentimento em qualquer altura sem qualquer consequéncia para si, sem precisar de explicar as
razoes, sem qualquer penalidade ou perda de beneficios e sem comprometer a sua relacao com a
investigadora que The propde a participacdo neste estudo. Ser-lhe-d pedido para informar a
investigadora se decidir retirar 0 seu consentimento.

6. CONFIDENCIALIDADE

Os seus registos manter-se-do confldenciais e anonimizados de acordo com os regulamentos e leis
aplicaveis, Se os resultados deste estudo forem publicados a sua identidade manter-se-d

confidencial.
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ANEXO C — GUIAO DE ENTREVISTA SEMI- ESTRUTURADA DESTINADO AOS CUIDADORES FAMILIARES DE PESSOAS COM
DEMENCIA INTEGRADAS EM UNIDADES DE CUIDADOS CONTINUADOS

Entrevistado:
Entrevistador: Adriana Carvalho
Data: / /

Hora de Inicio: ___h min HoraFinal: __h min

Etapa Objetivos e contetdos Observacdes

1. Apresentar o entrevistador;

2. Apresentar o estudo e os respetivos objetivos; Entrega do

Apresentacéo 3. Informar sobre a finalidade da entrevista; consentimento
4. Solicitar a colaboracdo e salientar a importancia do contributo sincero; informado, livre e
5. Pedir autorizacdo para realizar o registo das respostas através de um gravador; esclarecido

6. Garantir a confidencialidade.

Etapa Objetivo Questdes
1. Idade
] L 2. Género
Caraterizagéo Conhecer a situagdo o _
) ] _ o _ ( ) Feminino () Masculino
sociodemogréfica do sociodemografica do Cuidador o
) N N 3. Estado Civil
Cuidador Familiar Familiar . .
() Solteiro ( )Viavo
() Casado/Uniéo de Facto ( ) Divorciado/Separado
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4. Habilitagdes Académicas

() Néo estudou
() 12%ano
5. Situacgdo Profissional

6. Grau de Parentesco

( )4°%no ( )6°no

() Licenciatura

() 9°no

Etapa Objetivo Questdes
1. Idade
_ o 2. Género
Caraterizacao da Compreender a situacdo da pessoa o _
( ) Feminino () Masculino

Pessoa com deméncia

com deméncia

3.Tipo de Deméncia

4. Tempo (em meses) desde que foi feito o diagnostico da doenca

Etapa

Objetivos

Contetdos a explorar

Compreensao das
necessidades dos
cuidadores familiares
das pessoas com
deméncia integradas
em Unidades de

Cuidados Continuados

Identificar os desafios/necessidades
que sao enfrentados pelos cuidadores
familiares de pessoas com deméncia
integradas em Unidade de Cuidados

Continuados ao nivel emocional

1. Como tem sido o processo de aceitagdo desde que soube do problema do

seu familiar?

2. Como era a relagdo com o seu familiar antes de ser cuidador? Acha que

estes sentimento(s) influenciam a sua relacdo de cuidador com a pessoa com

deméncia?

3. Que tipo de sentimento(s) experiencia quando esta com o seu ente querido?

E depois da visita ao seu familiar na UCC?

4. Tem por hébito falar dos seus sentimentos com alguém proximo, de forma
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a partilhar o momento que esté a vivenciar?

5. Considera que se sente melhor, pior ou na mesma desde que o seu familiar
estd nesta UCC? Porqué?

6. Se lhe fosse apresentado uma escala de 0 a 100%, qual o percentagem que
atribuia ao tempo que dedica ao cuidado do seu familiar?

7. Qual sdo os sentimento(s) que experiencia quando ndo esta a cuidar?

Identificar e analisar os obstaculos e
limitacBes ao nivel da
formacdo/informacao

experimentados pelos cuidadores

familiares;

1. Considera receber apoio suficiente dos servicos de satde/sociais perante a
situacdo que vivencia?

2. A que nivel sente maior falta de informag&o?

3. Que tipo de assuntos € que acha que deviam ser abordados e explicados aos
familiares?

4. Considera que se tem mais informacdo desde que o seu familiar esta nesta
UCC? Porqué?

Compreender as estratégias de
coping utilizadas pelos cuidadores
familiares de pessoas com deméncia

integradas em Unidades de Cuidados

1. Que estratégias/recursos é que tem vindo a utilizar para lidar com a
situacéo?

2. Tem por habito guardar algum tempo livre para cuidar de si proprio?

3. Costuma pensar no dia de amanhd, ponderando medidas para evitar

problemas que possam vir a surgir? Serd possivel nomear algumas dessas
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Continuados para fazer face as medidas?

necessidades 4. Considera que lida melhor com esta problemaética desde que o seu familiar

estd nesta UCC? Porqué?

Identificar e analisar o processo de | 1. Posteriormente a alta do seu familiar, qual a decisdo a tomar quanto aos

decisédo sobre o cuidado & pessoa | cuidados? (Recorrer a uma resposta social ou cuidar do préoprio familiar)

com deméncia, posteriormente a alta | 2. O que teve/esta a ter em conta para tomar essa decisao?

na Unidade de Cuidados 3. Pensa no fim de vida digno do seu ente querido? Quais as expectativas e

Continuados receios?

Encerramento

1. Permitir acrescentar informacéo nao referida anteriormente;

2. Agradecer a disponibilidade/tempo dispensado, bem como a sua sincera colaboracgéo perante as informacdes

facultadas.

80




ANEXO D - FORMULARIO DE INFORMACAO E CONSENTIMENTO
INFORMADO

A ' FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

FORMULARIO DE INFORMACAO E CONSENTIMENTO INFORMADO

TITULO DO PROJECTO DE INVESTICACAO: As necessidades dos cusdadores familiares
das pessoas com demencia mtegradas em Umdades de Cwudados Continuados

0O\ i 3) Univerndade de Commbra

que propde(m) o eztudo)
INVESTICADOR COORDENADOR  Manuel Temxewa Marques Verissaimo

CENTRO DE ESTUDO Faculdade de Medicina
INVESTIGADOR PRINCIPAL  Adnana Inés Fidalgo Carvalbo
MORADA Trancoso
CONTACTO TELEFONICO

ﬁcmﬁado(a)apmdpa\vmumewmnmdopotmc\ﬂdadorfmhndempﬁm
com demencia mtegrada em Umdade de Cwdados Continuados. Este procedunento e chamado
consentimento mformado e descreve a finahdade do estudo, oz procedimentos, o3 possivers
beneficios e nscos. A zua participagio podera conmbunr para melhorar o conhecimento zobre a
prestagio de senigos de aporo adequado as necessidades especificas dos cwdadores, podendo ser
dec1mivos na qualidade do aporo do cwdador famubiar 2 peszoa com deméncia durante 3 sua estadia
na Unidade de Cuudados Continuados, bem como numa melhor prestagio de cuwdados apos a alta.
Recebera uma copia deste Consentmento Informado parz rever e solicitar aconselhamento de
faombares e amugos. O Investigador wa esclarecer qualquer dinida que tenha sobre o termo de
conzentunento & tambeém alzuma palavra ou informagio que possa nio entender.

Depois de compreender o estudo e de nio ter qualquer dinida acerca do mesmo, devera tomar 2
decisio de participar ou nio. Caso quenra participar, ser-lhe-a solicitado que assine e date este
formulano. Apos a sua assmmatura e a do Investigador, ser-lhe-a entregue uma copia. Caso nio
queira paricipar, nio havera qualquer penahizagdo nos cwdados que 1ra receber.

“Verdo do C1 1 (201609730) CONFIDENCIAL 3
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FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

1. INFORMACAO GERAL E OBJECTIVOS DO ESTUDO

Este estudo ira decorrer em Unidades de Cuidados Contimiados.

Trata-se de um estudo de carater exploratdrio que 1ra ser desenvolvido muma zbordagem
qualitativa, através da realizagio de um enftrevista semiestruturada que procura analisar o sentido
que o5 "atores" d3o a5 suas experiéncias, bem como a5 ocomréncias com o5 quals s3o confrontados.

Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Faculdade Medicina da Universidade de
Coimbra (FMUC) de modo a garantir a proteg3o dos direitos. seguranga e bem-estar de todos oz
doentes ou outres participantes mcluidos e garantir prova publica des=a protegio.

Este estudo tem como objetivo compreender as necessidades dos cuidadores familiares das pessoas
com demeéncia integradas na Unidade da Cuidados Contimuados ao nivel da formagiomformacdo.
bem como apoio emocional, procurando desta forma adquinir-se conhecimento fundamental para
prestar servigos de apoio adequados as necessidades especificas destes cuidadores, que poderdo ser
decizsivos na qualidade do apoio do cundador famuliar 3 pessoa com deméncia durante 2 sua estadia
na Unidade de Ciudados Continuados, bem como numa melhor prestagio de cuidados apos a alta.

2. PROCEDIMENTOS E CONDUCAQ DO ESTUDO

2.1. Procedimentos

A mvestizadora, estudante do Mestrado de Cwidados Contimuados e Paliativos, da Universidade de
Coimbra, realizara a colheita de dados. Neste sentido, serd feita uma entrevista individuzl e o
registo das respostas serd realizado através de um gravador de acordo com o consentimento do
participante. Em caso de recusa da gravagio audio, poderdo ser realizadas apenas anotagdes por
parte da entrevistadora.

2.2, Tratamento de dados/ Randomizaciio

Sera realizada a anilise de informagio e sistematizagdo dos dados através de analise de contendo,
ou seja, as entrevistas serdo fransentas, para posteriommente ser concretizada uma leitura
compreensiva do material com identificagio de sentidos implicitos 3s falas e, por fim, elzboragio
de uma sintese dos resultados.

Versdo do CT 1 (20160830) CONFIDENCIAL 25
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FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

3. RISCOS E POTENCIAIS INCONVENIENTES PARA O DOENTE

Nio ha quaisquer nscos assoctados a este estudo a ndo ser o tempo necessano para a concrehizagio
da entrevista Sendo de realgar que 2 participagio € voluntana podendo o cwdador fanuhar
recusar paricipar no estudo ou desistir em qualquer momento, sem nenhuma mplicagio negativa

4. POTENCIAIS BENFFICIOS

Este estudo tem a vantagem de poder desenvolver os conhecimentos nz area dos Cwdados
Continuados mars especificamente nza recolha de mformacio que pernutra delinear algumas das
necessidades ao nivel emocional. bem como ao nivel de formacdo/informacio dos cuidadores
familiares da pessoa com deméncia mtegrada em Umdade de Cuidados Contmuados.

5. NOVAS INFORMACOES
Ser-lhe-a dado conhecimento de qualquer nova mformacgio que possa ser relevante parz a sua
condigdo ou que possa mfluenciar a sua vontade de confinuar a participar no estudo.

6. PARTICIPACAO/ ABANDONO VOLUNTARIO
E inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo. Pode retirar o seu consenfimento

em qualquer altwa sem qualquer consequéncia para si, sem precisar de explicar as razdes, sem
qualquer penalidade ou perda de beneficios e sem comprometer 3 sua relagio com a wnvestgadora
que lthe propde a participagdo neste estudo. Ser-lhe-a pedido para mformar a mmvestizadora se
decidir retirar o seu consentimento.

7. CONFIDENCIALIDADE

Os seus registos manter-se-3o confidenciais e anommizados de acordo com os regulamentos e leis
apheavels. Se os rezultados deste estudo forem publicados a sua idenhdade manter-se-a
confidencial

Ao azsnar este Consentimento Informado autonza este acesso condicionado e restnto.

Varsdo do CT 1(201609/30) CONFIDENCIAL 35
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'R A ' FACULDADE DE MEDICINA
AN UNIVERSIDADE DE COIMBRA

8. COMPENSACAO

Este estudo ¢ da miciativa da investigadora e, por 150, solicita-ze a sua parficipagio sem
compensacao financewa para a sua execugdo, tal como tambeém acontece com o mvestgador.
Tambeém nio havera qualquer custo pela zua participagio neste estudo.

9. CONTACTOS

Se nver perguntas relativas 303 seus dwertos como participante deste estudo, deve contactar:
Prezidente da Comissio de Etica da FMUC,

Azinhaza de Santa Comba, Celaz — 3000-548 Coumbra

Telefone: 239 857 707

e-mal: comzsaoetica’ fmed uc.pt

Se tver questdes sobre este estudo deve contactar:
Adnana Inés Fidalgo Canvalho

Telemovel:

e-mail: adn fidalgocarvalbo@gmal com
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FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

NAO ASSINE ESTE FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS QUE
TENHA TIDO A OPORTUNIDADE DE PERGUNTAR E TER RECEBIDO
RESPOSTAS SATISFATORIAS A TODAS AS SUAS PERGUNTAS.

CONSENTIMENTO INFORMADO
De acordo com 2 Declaragdo de Helsinquia da Associagio Meédica Mundial e suas atualizagdes:

1. Declaro ter ido este formulano e aceito de forma voluntana parbeipar neste estudo.

(5]
‘

Fu devidamente mformado(a) da natureza, objetivos, nscos. duragdo provavel do estudo,

bem como do que & esperado da munha parte.

3. Trve a oportumidade de fazer perguntas sobre o estudo e perceb: as respostaz e as
informagdes que me foram dadas.
A qualquer momento posso fazer mais perguntas ao meédico responsavel do estudo.
Dwante o estudo e zempre que quser. posso mceber mformagio zobre o zeu
desenvolvimento. O meédico responsavel dara toda a imformag3o mmportante que swurja
durante o estudo que possa alterar 2 minha vontade de continuar a participar.

4. Autonzo ouso dos resultados do estudo parz fins exclusivamente clentificos.

5. Tenho conhecimento que sou livie de desistr do estudo a qualquer momento. sem ter de

justificar a minha decis3o.
6. Fu informado que o estudo pode ser mterrompido por decisdo do investigador, do promotor
ou das autonidades reguladoras.
Nome do Parnicipante
Assinatura : Data: / /

Confirmo que expliquer ao participante acima mencionado  natureza, os objehivos e o5 potenciais

nscos do Estudo acima mencionzdo.

Nome do Investigador:
Assinatura: Data:, / /

Verslo do CT 1 (20160%730) CONFIDENCIAL 35
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