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RESUMO

Nos dias de hoje focar-nos em cuidados de satde de qualidade exige considerar a familia
como uma unidade de cuidados. Quando a familia se confronta com um ente querido
doente, ¢ necessdria uma reorientagdo das suas vidas. Embora se reconhega que a familia
tem uma grande capacidade de se adaptar face as mudangas sociais, politicas, culturais,
entre outras, a situacdo de doenga ¢ um acontecimento potencialmente gerador de crise
para a familia. Neste sentido, o enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria na
area de Enfermagem de Saude Familiar ¢ aquele que garante cuidados em parceria,
capacitando-a a partir do seu potencial de saide. Assim, com o objetivo de desenvolver
competéncias especificas e comuns, optou-se pela realizacdo do Estagio de Natureza
Profissional numa unidade de satde familiar da regido Norte. Sublinha-se, que no
dominio do desenvolvimento de competéncias especificas, a pratica clinica assentou no
cumprimento das competéncias definidas pela Ordem dos Enfermeiros, estabelecidas no
Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Saude
Familiar, publicado no Diario da Republica II Série, n® 135 de 16 de julho de 2018,
nomeadamente: cuidar da familia enquanto unidade de cuidados, ¢ de cada um dos seus
membros ao longo do ciclo vital e aos diferentes niveis de prevengao e liderar e colaborar
em processos de intervengdo, no ambito da enfermagem de satde familiar. Desenvolveu-
se também, em resposta as necessidades formativas identificadas na equipa, um manual
de apoio ao cuidador da pessoa com Alzheimer, promovendo assim, a melhoria de
qualidade continua. A nivel da gestdo procurou-se deter um conhecimento aprofundado
da organizagdo e funcionamento da unidade de satude, da equipa de saude, de forma a
adaptar e otimizar os recursos disponiveis de forma segura e com qualidade. No
desenvolvimento destas competéncias, mobilizamos estratégias metodoldgicas ativas,
participativas com recurso a evidéncias cientificas.

O estudo de investigagdo debrugou-se sobre a tematica: As perspetivas das familias da
pessoa com Alzheimer face as intervencdes do enfermeiro em satide familiar, com o
objetivo de conhecer as perspetivas das familias da pessoa com Alzheimer face as
intervengdes do enfermeiro em satde familiar e com a finalidade de contribuir para a
mudanga/inovagado das interveng¢des do Enfermeiro Especialista em Satide Familiar junto
da familia com pessoa com Alzheimer produzindo ganhos em Satide. Salienta-se que a
deméncia ¢ considerada como uma sindrome clinica caracterizada pelo declinio cognitivo

com carater progressivo e permanente, causada por multiplas etiologias, conduzindo a



repercussdes sociais € ocupacionais na pessoa doente. A doenca de Alzheimer, é a
deméncia diagnosticada mais comum e tem repercussoes profundas na dinamica familiar.
Utilizou-se uma metodologia qualitativa, um estudo exploratério e descritivo, cuja
recolha de dados envolveu a realizagdao de entrevista semiestruturada a familiares da
pessoa com Alzheimer no domicilio inscritos numa unidade de saude familiar da regido
norte de Portugal. Realizou-se analise de contetido aos achados e respeitou-se todos os
procedimentos éticos € morais.

Verificou-se que a responsabilidade de cuidar de um familiar com Alzheimer vai muito
além da prestagcdo de cuidados basicos, implicando uma reestruturagdo completa da vida
dos cuidadores e exigindo adaptagdes continuas as necessidades crescentes da pessoa
cuidada. A necessidade de conciliar os cuidados com outras responsabilidades pessoais e
profissionais, leva frequentemente, a um desgaste significativo, resultando em
sentimentos de isolamento, frustracdo e, muitas vezes, exaustdo. Neste sentido, o
enfermeiro de satde familiar deve enfatizar os recursos que mantém a familia em
funcionamento de acordo com a sua fase do ciclo vital, estabelecendo uma relacao
terapéutica com a familia, ajudando-a, a encontrar estratégias para gerir com a situacao

clinica, atenuando a exaustao dos familiares cuidadores.

Palavras-chave: Satde Familiar; Enfermeiro de Familia; a Pessoa com Alzheimer;

Competéncias Especializadas



ABSTRACT

Nowadays, focusing on quality healthcare requires considering the family as a care unit.
When a family is faced with a sick loved one, it requires them to reorient their lives.
Although it is recognized that the family has a great capacity to adapt to social, political,
cultural and other changes, a situation of illness is an event that can potentially generate
a crisis for the family. In this sense, the Community Nursing Specialist in the area of
Family Health Nursing is the one who ensures care in partnership, empowering the family
based on their health potential. Therefore, with the aim of developing specific and
common skills, it was decided to carry out the Professional Internship in a family health
unit in the North region. It should be noted that in the area of the development of specific
skills, clinical practice was based on compliance with the skills defined by the Portuguese
Nursing Association, established in the Regulation of Specific Skills of the Specialist
Nurse in Family Health, published in the Official Gazette, Series II, No. 135 of July 16,
2018, namely: caring for the family as a care unit, and for each of its members throughout
the life cycle and at different levels of prevention and leading and collaborating in
intervention processes, within the scope of family health nursing. In response to the
training needs identified by the team, a manual to support caregivers of people with
Alzheimer's was also developed, thus promoting continuous quality improvement. At the
management level, we sought to have in-depth knowledge of the organization and
functioning of the health unit and the health team, in order to adapt and optimize the
available resources in a safe and high-quality manner. In developing these skills, we
mobilized active, participatory methodological strategies using scientific evidence. The
research study focused on the theme: The perspectives of families of people with
Alzheimer's regarding the interventions of the nurse in family health, with the aim of
knowing the perspectives of families of people with Alzheimer's regarding the

interventions of the nurse in family health and with the purpose of contributing to the
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change/innovation of the interventions of the Nurse Specialist in Family Health with the
family of a person with Alzheimer's, producing gains in Health. It is highlighted that
dementia is considered as a clinical syndrome characterized by cognitive decline with a
progressive and permanent character, caused by multiple etiologies, leading to Social and
occupational repercussions on the sick person. Alzheimer's disease is the most common
diagnosed dementia and has profound repercussions on family dynamics. A qualitative
methodology was used, an exploratory and descriptive study, whose data collection
involved conducting semi-structured interviews with family members of the person with
Alzheimer's at home, registered at the family health unit in the northern region of
Portugal. Content analysis was carried out on the findings and all ethical and moral
procedures were respected. It was found that the responsibility of caring for a family
member with Alzheimer's goes far beyond providing basic care, implying a complete
restructuring of the caregivers' lives and requiring continuous adaptations to the growing
needs of the person being cared for. The need to reconcile care with other personal and
professional responsibilities often leads to significant exhaustion, resulting in feelings of
isolation, frustration and, often, exhaustion. In this sense, the family health nurse must
emphasize the resources that keep the family functioning according to its phase of the life
cycle, establishing a therapeutic relationship with the family, helping them to find
strategies to deal with the clinical situation, mitigating the exhaustion of family

caregivers.

Keywords: Family Health; Family Nurse; People with Alzheimer's; Specialized Skills
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INTRODUCAO



Devido ao aumento e envelhecimento da populacdo ao nivel global, o nimero de casos
de pessoas com deméncia devera subir de 57,4 milhdes em 2019 para 152,8 milhdes em
2050. A realidade em Portugal ndo ¢ diferente, de acordo com dados da Alzheimer Europe
(2019), Portugal contabilizava 193.516 pessoas com deméncia em 2018, prevendo-se que
este valor suba para 229.914 ja em 2025 e para 346.905 em 2050. Embora ndo exista uma
prevaléncia exata da doengca de Alzheimer em Portugal, os valores supracitados
evidenciam o crescimento desta problematica.

Estes dados, vém fortalecer a importancia do investimento nos varios dominios da saude
principalmente nas familias com pessoa com Alzheimer. Neste sentido, ¢ determinante
que o enfermeiro de satide familiar tenha intervencdes ajustadas as necessidades
familiares no domicilio da pessoa com Alzheimer. De acordo com Figueiredo (2012), " o
sistema familiar ¢ foco dos cuidados de enfermagem na familia como um todo e em todos
os seus membros de forma individual" (p. 70).

Real¢amos ainda, que a unidade de saude familiar onde realizamos o estagio de natureza
profissional (ENP), apresentava indicadores que demonstravam o nuimero de utentes
inscritos com o diagndstico de Alzheimer seguidas na unidade de satide familiar era
elevada, o que vem ao encontro da tendéncia nacional. Neste sentido, aquando da
realizagdo do estagio de saude familiar no segundo semestre do curso, verificamos que a
familia tem um importante papel no cuidar no domicilio da pessoa com Alzheimer
exigindo ao enfermeiro intervengdes que va de encontro as suas necessidades. Apds um
brainstorming com os enfermeiros, as evidéncias cientificas e as politicas de saude que
dao relevo ao papel da familia nos cuidados de saude, conduziu-nos a questdo de
investigagdo “Qual as perspetivas das familias da pessoa com Alzheimer face as
intervengdes do enfermeiro em saude familiar? com o objetivo de dar resposta a esta
questdo das familias da pessoa com Alzheimer face as intervengdes do enfermeiro em
saude familiar e com a finalidade de contribuir para a mudanca/inovagao das intervengoes
do Enfermeiro Especialista em Saide Familiar junto da familia com pessoa com
Alzheimer produzindo ganhos em Saude. Salienta a Dire¢do-Geral de Saude (DGS) que
¢ necessario investir na promogao da saude e na preven¢do da doenga para o alcance de
mais e melhor saide e bem-estar em todo o ciclo de vida de forma sustentavel (DGS,
2022).

E de realgar que o défice cognitivo causado pela doenga de Alzheimer cria sentimentos

de impoténcia, desamparo, fragilidade e falta de perspetivas para o futuro quer da pessoa



doente quer dos seus familiares, comprometendo a qualidade de vida do nucleo familiar.
A falta de memoria dificulta a aproximacdo das pessoas, as relagdes afetivas, sociais e
familiares. Sem a lembranga de fatos, lugares e pessoas, a pessoa idosa apresenta
dificuldades de interagao com o ambiente, perde autonomia para cuidar de si, planear e
executar tarefas que permitem a adaptagdo psicossocial e a responsabilidade pelas
proprias agdes (Abreu et al., 2005).
Partindo de todos estes pressupostos o enfermeiro especialista em Enfermagem de Saude
Familiar assume responsabilidades acrescidas ao intervir junto destas familias. Deve
atender as competéncias definidas pela Ordem dos Enfermeiros, no artigo 3° do
Regulamento n.° 428/2018, de 16 de julho, que identifica as competéncias especificas do
enfermeiro especialista (Regulamento n.° 428/2018, 2018):

a) “Cuida da familia enquanto unidade de cuidados, e de cada um dos seus membros

ao longo do ciclo vital e aos diferentes niveis de prevengao;
b) Lidera e colabora em processos de intervencdo, no ambito da enfermagem de

saude familiar”.

Neste sentido, optamos pela realizagdo de um Estidgio de Natureza profissional numa
Unidade de Saude Familiar, situada no ACES do Grande Porto, inserido no 2° ano do II
Curso de Mestrado em Enfermagem Comunitaria na Area de Enfermagem de Saude
Familiar, promovido pela Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do
Castelo em consoércio com o Instituto Politécnico de Braganca e a Universidade de Tras-
os-Montes e Alto Douro e aprovado mediante Despacho n.° 2555/2022, de 25 de fevereiro
de 2022, do Diario da Republica. Esta unidade curricular realizou-se no periodo
compreendido entre 2 de outubro de 2024 e 30 de Margo de 2025 e ¢ constituida por 30
ECTS (European Credit Transfer and Accumulation System), com uma carga de 390

horas de contacto e 810 horas totais de trabalho.

Referimos ainda, que a realizag¢ao do estagio do 2° semestre na Unidade de Satude Familiar
permitiu mobilizar os conhecimentos tedricos na pratica clinica e realizar o diagndstico

de necessidades.

Este relatorio final estd organizado em cinco partes: o inicio do desenvolvimento de
competéncias especializadas; a caracterizagdo do contexto de estagio onde teremos
oportunidade de conhecer especificamente a USF na qual se realizou o Estagio de
natureza profissional; a dimensdo investigativa em Saude Familiar onde serd apresentado

o trabalho de investigacdo desenvolvido no contexto de estdgio e intitulado “As
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perspetivas das familias da pessoa com Alzheimer face as intervengdes do enfermeiro em
saude familiar”; posteriormente serd realizada a apresentacdo, analise e discussdo dos
resultados e por ultimo sera efetuada a analise critico-reflexiva sobre as competéncias

especificas e comuns desenvolvidas ao longo do percurso de estagio.



1. O ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL: DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS



Prestar cuidados de enfermagem exige intervengdes alicercadas numa visao holistica da
pessoa doente e familia. No delinear das nossas intervengdes temos que cuidar das
necessidades de saude da familia que estio dentro do raio de agdo da pratica de
enfermagem’ (Hanson, 2005, p. 8).

Também, Figueiredo et al (2023), mencionaram que para prestar cuidados de enfermagem
em saude familiar que tragam ganhos em satde para a pessoa que precisa de cuidados e
sua familia, o modelo ideal consiste em cuidar da familia como unidade de cuidados.
Neste sentido, perante a exigéncia dos cuidados que a unidade familiar apresenta,
considerando a sua multidimensionalidade ¢ de extrema importancia o desenvolvimento
de competéncias, de forma a responder adequadamente as necessidades e expetativas de
cuidados de saude da populagdo (OE, 2019). Desta forma, o estigio de natureza
profissional ¢ de facto um periodo essencial para aquisi¢do de competéncias, ¢ neste
espaco de pratica clinica que surge o seu desenvolvimento.

Refere a OE (2019), que o enfermeiro especialista é “aquele a quem se reconhece
competéncia cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de enfermagem
especializados nas areas de especialidade em enfermagem” (p. 4744).
Independentemente da area de especialidade, todos os enfermeiros especialistas partilham
um conjunto de conhecimentos, capacidades e habilidades comuns nos mais diversos
contextos de prestagao de cuidados de satide e também nos diferentes niveis de prevengao.
Assim, o enfermeiro especialista deve deter competéncias no ambito dos seguintes
dominios: responsabilidade profissional, ética e legal; melhoria continua da qualidade;
gestdo dos cuidados e desenvolvimento das aprendizagens profissionais (Regulamento

n.° 140/2019).

A nossa experiéncia profissional ao longo destes quatro anos nos cuidados de satude
primdrios, impulsionou para a realizacdo do Mestrado em Enfermagem de Satde
Comunitaria, na area de Enfermagem de Satide Familiar (ESC-AESF), para desta forma,
oferecer orientagdo clinica especializada e cuidados baseados em diagnosticos
estabelecidos em areas clinicas especificas, além de adotar uma abordagem sistémica
como integrante de uma equipa de satde (Portugal, 2020). Também segundo a ICN
(2020), o enfermeiro especialista oferece servigos de saiide com base em conhecimentos
avangados e especializados e experiéncia no cuidado as populacdes cada vez mais com
necessidades complexas e vulneraveis. Defendemos que a nossa opgao pela realizagdo de

um ENP numa unidade de saude familiar vai favorecer o aumento de habilidades e



competéncias no contexto da pratica clinica, pelo facto de ser um espaco facilitador para

a transi¢do de enfermeiro generalista para enfermeiro especialista (OE,2021).

Neste percurso até a obtengao do titulo de especialista tornou-se fundamental refletir de

forma critica todas as atividades desenvolvidas, monitorizando, avaliando os resultados.

De seguida apresentamos a caraterizacdo do contexto de estagio de natureza profissional

onde desenvolvemos as competéncias para um enfermeiro especialista.

1.1. CARATERIZACAO DO CONTEXTO DE ESTAGIO DE NATUREZA
PROFISSIONAL

Neste subcapitulo, iniciamos por realizar uma pequena alusao a missao dos cuidados de
saude primarios e de seguida passamos a caracterizacdo do contexto de estagio de
natureza profissional que ocorreu no periodo temporal de 04 de outubro de 2024 a 31 de
marco de 2025, tendo compreendido um total de trezentas e noventa horas presenciais,
num total de 810 horas, 30ECTS.

e Cuidados de saude primarios
Nos termos da Lei de Bases da Saude (Lei n° 95/2019, 2019), os cuidados de saude
primarios sdo o nucleo dos sistemas de satde, devendo situar-se junto das comunidades.
Os Centros de Saude (CS), t€ém como objetivo primordial dar resposta as necessidades de
saude da populagdo abrangida, incluindo a promogao e vigilancia da satude, a prevencgao,
o diagnostico, o tratamento da doenga e a reabilitagdo, através do planeamento e prestagao
de cuidados ao individuo, a familia e a comunidade, bem como, o desenvolvimento de
atividades especificas dirigidas a situagdes de maior risco ou vulnerabilidade de satde
(Lei n°95/2019, 2019).
Os Cuidados de Saude Priméarios sdao considerados o pilar central do sistema de saude,
tratando-se de uma abordagem a saude e bem-estar, centrada nas necessidades e
preferéncias das pessoas, familias e comunidades ao longo do ciclo vital. Intervém ao
nivel dos cinco niveis de prevencdo, assegurando que as pessoas recebam “cuidados
completos, desde a promogdo e prevengdo ao tratamento, reabilitacdo e cuidados
paliativos, tdo perto quanto possivel do seu ambiente diario” (World Health Organization
[WHO], 2021).
Desde a Declaragdo de Alma-Ata, em 1978, que os cuidados de satide primarios foram
evoluindo, considerando as premissas da proximidade, acessibilidade e acompanhamento

das pessoas ao longo do ciclo vital. O ano 2005, ¢ marcado pela Reforma dos Cuidados



de Saude Primarios, assinalado pela reestruturagdo organizacional dos Centros de Saude
(CS) que passam a organizar-se em torno de duas componentes complementares: as
Unidades de Saude Familiar (USF) e os Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) que
substituem as Sub-Regides de Saude (Melo, 2021). Nesta reforma, sdo criadas as
Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC), as Unidades de Recursos Assistenciais
Personalizados (URAP), as UCSP para além das USF e dos ACES: as Unidades de Satide
Publica (USP) (Decreto-Lei n.° 28/2008, 2008).

As Unidades de Saude Familiar (USF), sdo unidades constituidas por equipas
multidisciplinares, prestando cuidados de saude multidimensionais, de modo a dar
respostas de forma autonoma, as necessidades de satde da sua populagdo (Biscaia, et al.,
2017). Além disso, estdo organizadas em diferentes modelos de desenvolvimento (A, B
e C), diferenciando o seu grau de autonomia organizacional, modelo retributivo, de
incentivo aos profissionais, modelo de financiamento e respetivo estatuto juridico
(Decreto-Lei n. °73/2017, 2017).

O desenvolvimento destas areas, deu impulso a governagdo clinica, criando nestas
unidades, autonomia na gestdo e na dindmica de auto-organizacdo, mas que ¢
indissociavel da responsabilidade no processo de contratualizagdo e cumprimento dos
resultados acordados. A governacao clinica de satide consiste num processo, através do
qual “as organizagdes prestadoras de cuidados de satide sdo responsdveis pela melhoria
continua da qualidade dos seus servigos e pela garantia de elevados padrdes de cuidados,
criando um ambiente que estimule a exceléncia dos cuidados clinicos” (Baker & Roland,
1999, citado por Sa & Santos, 2010, p. 606).

E obrigatério que a monitorizagio assente em indicadores de desempenho referentes a
areas especificas e avaliagdo de resultados. Estes indicadores, ndo ‘“consistem num
objetivo, mas antes numa ferramenta ou meio de avaliagdao através da sua comparagdo
com padrdes preestabelecidos” (Silva, 2016). Neste sentido, esta reforma veio atribuir
autonomia as unidades que constituem os Cuidados Primdrios, nomeadamente as USF e
Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP), onde a articulagao entre estas,
¢ obrigatoria e a corresponsabilidade permite a continuidade de cuidados. Em Portugal, a
atual reforma de reestruturagao dos centros de saude em unidades funcionais de saude,
conduziu a criagdo da figura do enfermeiro de familia integrado nas equipas

multiprofissionais de satude.



Segundo o Decreto-Lei n. °103/2023, os CSP sdo a base central do sistema de saide em
Portugal, nomeadamente do SNS, desempenhando um papel essencial na garantia do
acesso universal ao conjunto de cuidados. O XXIII Governo Constitucional assumiu o
compromisso de prosseguir o trabalho de revisdo e generalizagdo do modelo
organizacional das USF, garantindo que estas cobrem pelo menos, 80% da populagdo até
ao final da corrente legislatura, contribuindo assim, para a concretiza¢ao dos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS), em particular do ODS 3 - “Saude de Qualidade”.
Com estes objetivos governamentais, serd garantida assisténcia em CSP a mais familias.
De seguida apresentamos o contexto do ENP.

e Contexto de ENP
O ACES Grande Porto III — Maia/Valongo, integrou a Administragdo Regional de Satde
do Norte (ARSN), até a sua extingdo que ocorreu a 31 de dezembro de 2023. Deste modo,
o ACES Grande Porto III — Maia/Valongo passou a integrar a ULS Sao Jodo, Entidade
Publica Empresarial (E.P.E.), da qual, fazem também parte, o ACES do Grande Porto VI
— Porto Oriental, o Hospital Sdo Jodo e o Hospital Nossa Senhora da Conceigdo de
Valongo.
Segundo o Perfil Local de Saude de 2018, o ACES Grande Porto III — Maia/Valongo
abrange uma populagao residente de 232.677 habitantes, representando cerca de 6,5% da
populagdo da Regido Norte em 2017 - 3.569.608 habitantes (Guerreiro et al., 2018).
Abrange a populagdo dos concelhos da Maia e Valongo, pertencentes ao distrito do Porto,
que integra a Regido Norte (NUTS II) e a sub-regido Area Metropolitana do Porto (NUTS
I11).
O concelho da Maia estende-se numa area total de 83 Km?, dividido em 10 freguesias:
Aguas Santas, Castelo da Maia, Cidade da Maia, Folgosa, Milheirds, Moreira, Nogueira
e Silva Escura, Pedroucos, Sdo Pedro de Fins e Vila Nova da Telha. Em termos
geograficos, a Maia estabelece fronteiras com os concelhos da Trofa e Santo Tirso a Norte,
com Valongo a Este, com Gondomar a Sudeste, com o Porto a Sul, com Matosinhos a
Sudoeste e com Vila do Conde a Noroeste. O organograma do ACES ¢ constituido por
CS - CS Castelo da Maia, CS Maia, CS Aguas Santas, CS Valongo e CS Ermesinde. Do
CS Maia fazem parte a UCC Maia, a USP, a UCSP Maia, a USF Lidador, a USF Odisseia,
a USF Piramides e a USF Terras da Maia. No ACES Grande Porto III — Maia/Valongo

encontram-se inscritos 219.744, correspondendo a 282.776 unidades ponderadas.



Os modelos e as abordagens das USF centradas no utente/familia sdo a melhor forma de
compreender a saude, planear e implementar as intervengdes necessarias relativamente
aos problemas de origem social e aos estilos de vida. A USF, ¢ uma unidade funcional
Modelo B que iniciou a sua atividade no dia 08 de setembro de 2008 e presta cuidados de
segunda a sexta-feira, no periodo das 08:00h as 20:00h. Era parte integrante do ACES
Grande Porto III — Maia/Valongo e atualmente da ULS Sio Jodo, E.P.E. E constituida
por uma equipa multiprofissional com oito médicos, oito enfermeiros e seis secretarios
clinicos, organizados por oito equipas de Saude Familiar.

A USF tem como missao a prestagdo de cuidados de satde de exceléncia, a populagdo
inscrita, garantindo a acessibilidade, a globalidade, a qualidade e a continuidade dos
mesmos. Orienta a sua atividade por valores como a conciliagdo, cooperagdo,
solidariedade, autonomia, articulacdo com outras unidades, avaliacdo periddica e gestao
participativa. Tem como coordenador da equipa multidisciplinar um elemento médico e
um conselho técnico constituido por um médico, um enfermeiro e um secretario clinico
(bicsp.min-saude.pt).

Segundo o BI-CSP (2023), a USF tinha em outubro de 2023 um total 13.860 utentes
inscritos. Importa salientar, que a piramide etaria de utentes inscritos na USF Odisseia,
demonstra que as faixas etdrias com maior numero de utentes inscritos correspondem as
mulheres nas faixas etarias dos 50 aos 54 (660 utentes inscritas-8,91%), dos 45 aos 49
(636 utentes inscritas-8,6%), dos 55 aos 59 (582 utentes inscritas-7,85%), e dos 40 aos 44
anos (53 lutentes inscritas- 7,17%) (Figura 1).

Figura 1. Distribuicdo de inscricoes na USF BI-CSP da USF (Portugal, 2023b).

Piramide Etaria dos Utentes Inscritos ARS Norte - ACES Maia / Valongo - USF Odisseia

Utentes Inscritos 13.860

C/Médicode Fam. S/ Médicode Fam. S/ Médico p/ Opgdo (Fahen
13.860 (vazio) (vazio) Dependeéncia 34.12%
100,00% (vazio) (Vazio)

Unidades Ponderadas Grupos Etarios de acordo com DL 298/2007

18.013,00 Grupo Etério Masculino| Feminino Total
-
37 384 721

Médicos de Familia £ 6 Anos 3 1.081,50
8 07 - 64 Anos 4.759 5.296 10.055 10.055,00
5 65 - 74 Anos 752 915 1.667 3.334,00
Polos - Inclui Sede
= 75 Anos 604 813 1417 3.542,50
1
Grupos Especificos 3.044
Mulheres em Periodo Fértil
. 15 - 54 Anos
Criancas
Descrigao Especifica Grupo Etério Masculino Feminino
-
Criangas no 1° ano de vida < 1Ano 49 38 a7 130,50
Exames Globais de Salde Vacinagdge 10 - 13 Anos 268 269 537 537,00
o H ® Mulh. .
omem @iuher Vacinaggo 15- 17 Anos 242 212 454 454,00

6.452 7.408

Fonte: BI-CSP (2023).
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A USF e a ULS Sao Jodo negociaram e comprometem-se a assegurar o cumprimento das
atividades e recursos previstos no Plano de A¢ao inerentes a carteira basica de servigos e
cumprimento dos tempos maximos de resposta garantidos, com enfoque no plano de
melhoria em areas especificas, conforme previsto nos Termos de Referéncia para a
Contratualizacdo de Cuidados de Saide no SNS para 2023, assim como, na
Operacionalizacdo da Contratualizagao nos Cuidados de Saude Primarios para 2023.
Para o corrente ano, o plano de melhoria da USF consiste em:

e Ao nivel de desempenho assistencial — acesso — melhoria da taxa de utilizacao de
consulta pela equipa de familia a 3 anos ¢ melhoria da qualidade nos cuidados
domiciliarios a utentes dependentes;

e Ao nivel da qualidade organizacional — seguranga — melhoria da qualidade nos
cuidados domiciliarios a utentes dependentes; melhoria continua da qualidade —
melhoria da taxa de utilizagdo de consulta pela equipa de familia a 3 anos,
melhoria da qualidade no rastreio do VIH, melhoria da qualidade nos cuidados
domicilidrios a utentes dependentes (Figura 2).

Figura 2. Plano de Melhoria da USF para 2025.

Desempenho Assistencial - Acesso

Melhoria da taxa de utilizagéo de consulta pela equipa de familia a 3 anos

Melhoria da qualidade nos cuidados domiciliérios a utentes dependentes

Qualidade Organizacional - Seguranca

Melhoria da qualidade nos cuidados domiciliarios a utentes dependentes

Qualidade Organizacional - Melhoria Continua da Qualidade

Melhoria da taxa de utilizagéo de consulta pela equipa de familia a 3 anos

Melhoria da qualidade no rastreio do VIH

Melhoria da qualidade nos cuidados domiciliérios a utentes dependentes

Desempenho Assistencial - Gestdo da Salde

Melhoria da qualidade no rastreio do VIH

Formac&o Profissional - Formagéo Interna

Melhoria da qualidade no rastreio do VIH

Fonte: USF (min-saude.pt)
A listagem de utentes da equipa de saude da enfermeira e tutora deste Estagio, tem um

total de 1783 utentes. Na piramide etaria referente a distribuicao dos utentes inscritos na
lista da enfermeira tutora (Figura 3), verifica-se que ¢ na faixa etdria >a 65 anos que

existe o maior numero de utentes com deméncia, ou seja, 2 homens e quatro mulheres.
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Figura 3. Piramide Etaria de utentes inscritos na listagem da Enfermeira Tutora.

Piramide etaria
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Fonte: USF (min-saude.pt)
A USF além de reunir as condi¢des necessarias a concretizagao dos objetivos delineados

para a realizagdo da UC, enquadra-se também naqueles que sdo os objetivos para a
realizacdo do estudo empirico. Assim, foi neste contexto da pratica clinica, que, ao longo
do Estdgio foram desenvolvidas as competéncias comuns do EE (Regulamento n°
140/2019, 2019) e as competéncias especificas do EEECAESF (Regulamento n°
428/2018, 2018), sedimentando as competéncias e os conhecimentos existentes e
adquirindo e consolidando outros, através de novas situagdes, experiéncias e vivéncias
potenciadoras de enriquecimento pessoal e profissional, mantendo sempre presente uma

atitude critico-reflexiva perante as situacgdes e atividades desenvolvidas.
1.2. DIAGNOSTICO DE NECESSIDADES DO CONTEXTO DE ESTAGIO

Os doentes cronicos envolvem geralmente complexidade, devido a multimorbilidade,
exigindo deste modo, necessidades complexas que requerem abordagens integradas de
forma a minimizar os défices funcionais. Grover et al. (2014), salientam um modelo de
abordagem a doenca cronica preconizando uma intervengdo integrada e centrada nas
necessidades da pessoa doente, tal como a seguir demonstramos:

a) Chronic Care Model - presume uma reconfiguragao do sistema de satde dirigida
especificamente para as necessidades dos doentes, favorecendo uma visdo proactiva,

centrada no doente e baseado na evidéncia cientifica. Este modelo postula que os

12


https://bicsp.min-saude.pt/pt/biufs/1/814/10035/1131671/Pages/default.aspx

outcomes funcionais e clinicos, s6 ocorrem quando os doentes sdo informados e
interagem com equipas de saude.

Figura 4. Resposta Sistémica A Doenca Croénica - Chronic Care Model.

Community
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Fonte: WORLD HEALTH ORGANIZATION, REGIONAL OFFICE FOR EUROPE, 2016.

b) Piramide de Kaiser Permanent - Os doentes cronicos sdo estratificados em trés niveis
de risco conforme a complexidade da situagdo clinica. Este modelo prevé a interagao entre
cuidados de satde primarios e hospitalares em proporgdes variaveis conforme as
necessidades, sendo que na base da piramide estdo os doentes capazes de gerir a sua
doenga crénica (nivel 1); num nivel intermédio (nivel 2) estdo aqueles que em fungao das
complicacdes da sua doenga, necessitam de uma abordagem multidisciplinar e protocolos
definidos; por ultimo, no topo da pirdmide (nivel 3), encontram-se os doentes que pela
sua pluripatologia, critérios de fragilidade e dificuldades na autogestdo do regime
terapéutico, beneficiam de uma abordagem individual e de um acompanhamento de
proximidade. Estes ultimos s3o denominados “doentes cronicos complexos” (OMS,

2016).
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Figura 5. Piramide de Kaiser Permanente.
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Fonte: WORLD HEALTH ORGANIZATION, REGIONAL OFFICE FOR EUROPE, 2016.

Assim, os enfermeiros ao focarem a sua intervencao nas respostas humanas aos processos
de vida, satde e doenca, favorecem respostas adequadas as necessidades presentes das
pessoas (OE,2011). Neste sentido, realizamos nas primeiras semanas através da
observagao, através de entrevistas informais que aconteciam em varios momentos com a
equipa de saude a avaliagdo das necessidades presentes através de uma analise SWOT. A
analise SWOT ¢ uma ferramenta que permite fazer um diagnostico, definindo objetivos
e estratégias futuras. As letras S W O T refere-se a Strenghts (pontos fortes), Weaknesses
(pontos fracos), Opportunities (oportunidades) e Threats (ameacas). Nesta andlise,
procuramos identificar os pontos fortes e fracos ndo s6 da unidade de cuidados como
relaciond-los com o meio envolvente. Assim, a andlise SWOT (Quadro 1) ¢ feita a dois
niveis: interno e externo. Ao nivel interno sdo avaliados os pontos fortes e os pontos
fracos, ja4 as oportunidades e as ameacas resultam de uma analise ao nivel externo a

institui¢ao.
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Quadro 1. Analise SWOT.

Strenghts Weaknesses

Aumentar a capacidade de resposta as | Necessidade de recursos humanos
pessoas com necessidades de cuidados de | especializados.

saude familiar. Restrigoes financeiras.

Alargamento de respostas especializadas
as pessoas com situagdes de deméncia.

Equipa de satide com formagao.

Opportunities Threats

Intervencgdes especializadas ajustadas a | Crise  econémica e  consequentes
pessoa com deméncia e sua familia. restricoes orcamentais.

Aumento das doencas cronicas e das | Insuficiéncias de apoio ao cuidador
dependéncias. informal.

Reconhecimento legal do estatuto do
cuidador informal.

Inovagdo tecnoldgica.

Investimento na investigagao.

Influenciar politicas de saude.

Nota: Analise SWOT.

Neste sentido, tendo em conta a analise SWOT e as nossas proprias necessidades para o
desenvolvimento de competéncias especificas e comuns emanadas pela Ordem dos
Enfermeiros, tragamos como objetivos especificos:
e Identificar as necessidades e estados de satide da familia que integra como
recursos para o seu desenvolvimento o conhecimento das determinantes de satude
e as dinamicas familiares;
e Avaliar, diagnosticar e monitorizar, que inclui técnicas de avaliagdo como por
exemplo a entrevista familiar;
e Trabalhar com as familias no seu contexto habitual, garantindo tratamento e
cuidados a familia bem como trabalhar em equipa num contexto multidisciplinar;
e Adquirir capacidades de gestdo, lideranga, planeamento em satide e habilidade de
desenvolvimento de politicas que inclui o planeamento de programas de saude

familiar, a gestdo de recursos materiais ¢ humanos e o desenvolvimento de
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padrdes de qualidade para melhorar os processos € métodos no ambito da saude
familiar;
e Desenvolver metodologias de pesquisa, avaliacao e inovagao.
Assim, emergiu como necessidade prioritdria investigar acerca das perspetivas das
familias da pessoa com Alzheimer face as intervengdes do enfermeiro em satde familiar.
Neste sentido, vamos levar a cabo este tema de investigacdo em simultdneo com o

desenvolvimento de competéncias especificas e comuns que adiante explanamos.
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2. INVESTIGACAO NA UNIDADE DE SAUDE FAMILIAR
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A investigagdo ¢ entendida com uma atividade basica da ciéncia, procurando questionar
e analisar a realidade. Um estudo de investigacao € um processo sistematico e rigoroso que
tem como objetivo investigar um fendmeno especifico, afim de gerar conhecimento novo
e contribuir para o avango do campo de estudo em questao (Vilelas, 2022).

Neste sentido, o presente estudo intitulado “As perspetivas das familias da pessoa com
alzheimer face as intervengoes do enfermeiro em saude familiar”, com o objetivo de
conhecer as perspetivas das familias da pessoa com Alzheimer face as intervencgdes do
enfermeiro em satde familiar e com a finalidade de contribuir para a mudanga/inovagao
das intervengdes do Enfermeiro Especialista em Satde Familiar junto da familia com

pessoa com Alzheimer produzindo ganhos em Saude.

2.1. INTRODUCAO

A familia ao longo do ciclo vital, vai sofrendo reestruturacdes e auto-organizagdes face
aos acontecimentos normativos e/ou inesperados, decorrentes do processo evolutivo da
familia, com importancia significativa quando se trata de processos de saude-doenca
(Cotrim, 2023).

Para a familia, lidar com as perdas num quadro demencial, mais especificamente lidar
com a pessoa idosa com Alzheimer, exige intervengdes ao enfermeiro de familia
construidas num modelo colaborativo, de forma a promover o equilibrio
multidimensional da familia. Realca-se, que a deméncia ¢ um disturbio progressivo que
poderd aparecer em qualquer idade, embora seja mais frequente na pessoa idosa.
Caracteriza-se pela deterioragdo da funcdo cognitiva, nomeadamente da memoria,
compreensdo, capacidade de aprendizagem, linguagem, comportamento e julgamento.
Exige desta forma, um diagnostico que deve ser preciso, precoce € o mais personalizado
possivel, tendo sempre em conta, que com o passar do tempo, 0s sintomas e o prognostico
tendem a agravar.

A doenga de Alzheimer, sendo a deméncia diagnosticada mais comum, ¢ uma realidade
que muda o quotidiano das familias com um membro portador da doenca. Assim, esta
pesada realidade, requer a necessidade de cuidados prestados pelo enfermeiro de familia,
serem adaptados e especializados, de forma a dar suporte e auxiliar as familias e utentes
afetados por esta realidade.

O enfermeiro de familia presta cuidados as familias ao longo das diferentes fases do ciclo
vital, nos diferentes niveis de prevengdo. As intervencdes constituem-se como elementos

promotores da capacitagdo da familia e o papel do enfermeiro como facilitador da
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construcao de solucdes (Figueiredo, 2012). Assim, o enfermeiro de familia garante um
importante contributo na gestdo de processos de satide-doenga, colaborando com a
familia, de modo que esta ultrapasse a crise, passando um processo de instabilidade para
um estado de equilibrio, potenciando as for¢as da familia (Figueiredo, 2023).

Sabe-se que a informagao adequada sobre a Doenca de Alzheimer, como tratd-la e como
cuidar o utente contribuird para que este impacto inicial seja melhor compreendido,
proporcionando uma melhor qualidade de vida tanto da pessoa idosa como aos seus
cuidadores. Sabemos do sofrimento pelo qual passam estas familias, principalmente nos
anos subsequentes ao diagndstico, a adaptacdo as novas tarefas impostas pela doenca e ¢
dever do enfermeiro de familia informar e procurar solugdes que apesar de ndo serem
definitivas, t€m comprovadamente minimizado em muito, o sofrimento do utente e seus
familiares (Castro et al., 2010).

Num caminho de parceria, o enfermeiro de familia devera ajudar as familias a mobilizar
0s seus recursos internos e externos, a desenvolver mecanismos de coping, de modo a
lidar com esta situagdao de crise e contribuir para a incrementar a resiliéncia familiar
(Hanson, 2005) para melhor responder as exigéncias decorrentes da evolugdo da doenca
de Alzheimer e o seu impacto na pessoa idosa € no proprio sistema familiar.

De seguida, apresentam-se os referenciais teoricos do estudo, seguido das opgodes
metodologicas, apresentacdo e discussdo dos resultados e por fim, as conclusdes e

implicagdes do estudo realizado na prética clinica.

2.2. REFERENCIAIS TEORICOS

Neste subcapitulo aborddmos os conceitos centrais que suportam a investigacao, atraveés
de uma revisao da literatura.

2.2.1. A pessoa com Alzheimer - conceito, evolugio

O envelhecimento populacional tem vindo a acentuar-se nos ultimos anos, acarretando
situagdes de dependéncia nos autocuidados e nas atividades de vida didria (Instituto
Nacional de Estatistica, 2017). O aumento da esperanca média de vida, as co morbilidades
existentes e a falta de estruturas de apoio tém sido determinantes para o aumento das
necessidades em diferentes dominios no processo de cuidar. As politicas de saude e as
respostas necessarias tendem a adaptar-se a esta nova realidade e as exigéncias das
pessoas doentes e suas familias.

A deméncia no idoso ¢ considerada como uma sindrome clinico caracterizado pelo

declinio cognitivo, com carater permanente e progressivo ou transitorio, causada por
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multiplas etiologias, acarretando repercussdes sociais € ocupacionais ao doente. Nas
alteragdes cognitivas incluem-se distirbios de memoria, de linguagem, alteragdes nas
capacidades viso espaciais, de autocuidado, de fazer julgamentos e de pensamento
abstrato (Storey et al., 2004; Netto, 2007).

Ao longo do seu ciclo vital, a familia vai sofrendo reestruturagdes e auto-organizagdes
face aos acontecimentos normativos e/ou inesperados, decorrentes do processo evolutivo
da familia, com importancia significativa quando se trata de processos de satde-doenga
(Cotrim, 2023).

Em 1970, um neurologista alemao, Alois Alzheimer descreveu pormenorizadamente os
sintomas de uma mulher de 51 anos, Auguste Deter, que estava internada num Hospital
psiquiatrico de Frankfurt, em que descreve os sintomas que a doente apresentava.
Verificou, que os sintomas variavam entre alteracdo do padrdo do sono, disturbios na
memoria, agressividade, tristeza acompanhada de choro e uma confusdo progressiva,
sendo estabelecida como a primeira caracterizagdo neuro psicoldgica da doenga de
Alzheimer.

Segundo Silva et al. (2020), a doenga de Alzheimer define-se por ser uma alteracio
cronica, progressiva e irreversivel, em que had uma perda de fungdes cognitivas: memoria,
orientagdo, aten¢do e linguagem, com os subsequentes efeitos perniciosos ao nivel
comportamental. Conforme a sua progressao, acarreta perda gradual da autonomia, com
perda concomitante da mobilidade e evoluindo de forma insidiosa, tornando a pessoa
totalmente dependente para a realizag¢do das suas atividades de vida diarias.

A doenca de Alzheimer, por norma ¢ uma doenga de evolucao progressiva, afetando de
forma muito particular e individualmente cada doente. O padrao mais comum carateriza-
se por um conjunto de sintomas de inicio insidioso com a perda progressiva da memoria,
simultaneamente com dificuldades na assimilagdo de novas informagdes e consequente
perda da capacidade de realizar tarefas do quotidiano. Define-se, por uma deteriora¢do
progressiva na realizacdo das suas atividades de vida didrias, acarretando um grau de
dependéncia significativo, necessitando assim, de ajuda para a sua realiza¢do. Na fase
avangada, ha uma perda completa da memoria, ocorrendo comprometimento total das
capacidades basicas do doente: tomar banho, vestir-se, alimentar-se, entre outras,
acompanhado por alteracdes do comportamentais desde irritabilidade, agressividade e
alucinagdes. Na fase terminal da doenga de Alzheimer o doente perde completamente a

capacidade de comunicar, incapacidade para reconhecer a familia e amigos, levando a
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imobilizagdo e cingindo-se a permanecer continuamente no leito (Alzheimer’s
Association, 2018). Acarreta, impactos fisicos, psicologicos, sociais € econdmicos, nao
apenas para as pessoas que dela padecem, mas de uma forma também significativa, para
os seus cuidadores, familias e sociedade como um todo (OMS, 2022).

2.2.2. A pessoa com Alzheimer em contexto familiar

E importante contextualizar a familia como um sistema, ou seja, um conjunto de
elementos ligados por um conjunto de relagdes em continua relagdo com o exterior e
mantendo o seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento percorrido
através de estados de evolugao diversificados (Figueiredo, 2009). A teoria sistémica que
constitui 0 modelo predominante dos estudos da familia, define-a como um sistema
aberto, com uma finalidade e autorregulado (Hanson, 2005). Sistema, quer dizer uma
unidade formada por membros que interagem entre si, havendo entre eles determinados
vinculos assim, o sistema diz respeito a interdependéncia de todos os seus elementos,
donde resulta a ideia de que o conhecimento da familia s6 ¢ possivel se for adotada uma
visdo de conjunto (Dias, 2011).

A OMS, na Satde 21, reconheceu a importancia da familia como um ambiente de suporte
e protecao para a satide e bem-estar de seus membros, por ser na familia que se aprendem
comportamentos e atitudes (ou nao) conducentes a estilos de vida saudaveis, o que, por
sua vez, justifica e da forca ao desenvolvimento da ESF (WHO, 2000).

O conceito de familia foi variando ao longo do tempo, tendo em atengdo aspetos legais
(relagdes estabelecidas pela lei), bioldgicos (relagdes estabelecidas pela rede genética),
sociologicos (relagdes estabelecidas pela coabitacdo) e psicologicos (relagdes
estabelecidas por lacos emocionais) (Hanson, 2005).

A Classificag@o Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE), define familia como
uma unidade social ou todo coletivo composto por pessoas ligadas através de
consanguinidade; afinidade; relagdes emocionais ou legais; sendo a unidade ou o todo
considerado como um sistema que ¢ maior do que a soma das partes (International
Council of Nurses [ICN], 2019).

O surgimento de uma doenga crdnica e incapacitante assume repercussoes profundas na
dindmica familiar e, neste sentido, o contexto familiar deve ser considerado um dos focos
de atencao nos cuidados de saude. Ao considerarmos a familia como entidade a envolver

na prestacdo de cuidados de enfermagem ¢ importante adotar estratégias para uma melhor
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compreensdo do impacto que ocorre com o surgimento de uma doenca cronica num dos
seus membros (Walsh, 2012).

O envelhecimento e o aumento das doencas cronicas sao processos que determinam um
conjunto de modificagdes psicoldgicas, fisicas, emocionais, cognitivas, socioldgicas,
econdmicas e interpessoais que, normalmente exigem a presenca de um familiar cuidador.
Esta situacdo vai alterar as rotinas e as dinamicas familiares. Origina-se uma dependéncia
crescente e ocorre inversao de papéis, as geragoes mais novas passam a cuidar dos idosos.
Assim, a dependéncia ndo atinge apenas o idoso, mas tudo o que o rodeia, comeg¢ando na
familia. No inicio hd uma reestruturacio familiar, tendo que redistribuir as tarefas pelos
membros da familia. As relagdes familiares alteram-se, a nivel do cuidador e idoso ¢ a
nivel destes com os restantes membros da familia.

A familia € constituida por um grupo de pessoas que se juntam pela necessidade de ter
uma relagdo afetiva e apresentam relagcdes complexas, dindmicas e contextuais. Revela-
se uma unidade de transformacdo com capacidade de auto determinagdo e auto
organizagdo ao longo do desenvolvimento, promovendo a constru¢do da sua propria
identidade (Figueiredo, 2012).

2.2.3. A familia e suas perspetivas

O conceito de familia pode ser analisado sob vérias perspetivas como a sua estrutura, as
suas fungOes, as suas relagdes e os valores associados a esse nucleo social.
Concomitantemente a sua evolugdo historica foi bastante significativa, divergindo
culturalmente nos diferentes continentes (Kaakinen et al., 2010).

A estrutura das familias sofreu alteracdes significativas desde os anos 50 e 60 do século
XX, pois comegaram a surgir direitos iguais entre homens e mulheres, podendo as
mulheres também trabalhar (Aquino et al., 2017). Ao longo dos anos, foram
desenvolvidas novas configuragdes familiares que emergiram de alteragdes sociais, como
a legalizacao do divorcio, a diversidade sexual, de género e de paternidade, a gravidez na
adolescéncia, a fertilizagdo assistida entre outros. Estas situacdes, promoveram o
surgimento de outros tipos de familia, como as familias reconstituidas (familias com
filhos de relacionamentos anteriores) e as familias monoparentais (a presenca de uma
figura parental e de uma ou mais criangas) (Aquino et al., 2017). A unido do homem e da
mulher ou de duas pessoas com o mesmo género formam um casal enquanto tipo de
familia e, atualmente, ¢ cada vez mais comum a escolha de ndo ter filhos e permanecer

como casal (Aquino et al., 2017). Relativamente a outros tipos de familia, destaca-se a
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familia alargada (caracterizada pela presenga de pessoas com vinculo que ndo seja
parentesco, de casal, familia nuclear, trés geracdes e/ou outros parentes), coabitagdo
(pessoas sem relagdo conjugal que vivem na mesma casa), institucional (grupo de pessoas
que vivem na mesma institui¢do, como lar de idosos, orfanatos, entre outros), comuna
(homens, mulheres e criangas sem vinculo parentesco) e nuclear (elementos de casal com
filhos adotados ou biologicos) (Figueiredo, 2012). Da familia nuclear, surge o ciclo vital
familiar, que, segundo Relvas (2004), se apresenta por cinco etapas, nomeadamente:
formacgao do casal, filhos pequenos, filhos na escola, filhos adolescentes e filhos adultos.
O envelhecimento faz parte integrante da familia, o apoio inter geracional nos cuidados
aos seus elementos ¢ um assunto central no seu nicleo (Hanson, 2005).

A familia ¢ uma unidade sistémica, pois apresenta interagdo entre os elementos que a
constituem e com o ambiente externo. O sistema ¢ o todo que ¢ maior que a soma das
suas partes, pois as caracteristicas do todo sdo mais complexas do que as suas partes. No
entanto, as caracteristicas individuais ndo podem ser explicadas através do todo e, por
isso, o sistema ¢ representado pelo todo e as suas partes. A interdependéncia dos
elementos da familia implica a alteragao em todos os elementos quando existe mudanga
num dos elementos do sistema. Estas caracteristicas da familia correspondem a uma
perspetiva sistémica, holistica e globalizante (Figueiredo, 2012; Fiorini & Guisso, 2016).
Assim, a satde familiar traduz-se na capacidade de o sistema familiar promover
estratégias que permitam a familia funcionar como unidade, preservando a sua
organizagdo e produzindo mudancas estruturais, dando simultaneamente respostas as
necessidades individuais, a fim de promover a maximizagdao do potencial de saude da
familia (Figueiredo, 2012; Hanson, 2005). De forma a dar resposta a estas necessidades,
o enfermeiro de familia assume a responsabilidade pela prestagdo de cuidados de
Enfermagem gerais e especificos a familia enquanto unidade de cuidados, em todas as
fases da vida e em todos os contextos da comunidade.

A diminui¢do da natalidade faz com que a percentagem de jovens adultos decresca,
refletindo esta realidade na estrutura e processos familiares, tornando a rede de parentesco
menos extensa e com menos possibilidade de partilha de papéis e de responsabilidades.
Desta forma, o misto de alteragdes demograficas e sociais tem vindo a alterar o panorama
dos cuidados familiares. Reduz-se o numero de familias disponiveis € com condigdes de
exercer a tarefa de cuidadora, em oposi¢do ao aumento do numero de idosos a necessitar

de cuidados. Pode-se concluir, portanto, que o envelhecimento com dependéncia e a
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figura da familia como cuidador estdo a exigir novas formas de assisténcia e novos
enfoques por parte das politicas de satide (Saraceno & Naldini, 2003; Figueiredo, 2006).
2.2.4. O Cuidador da pessoa com Alzheimer: necessidades/dificuldades e
expectativas

A deméncia aparece como uma doenga que vai além dos aspetos biologicos, pois afeta o
doente e aqueles que lhe estdo proximos, principalmente os familiares cuidadores. O
discurso dos familiares cuidadores demonstra que a deméncia provoca mudancas
consideraveis nas suas vidas: modificam as condi¢des da casa em que vivem (barreiras
arquitetonicas), a rotina diaria, a vida pessoal e laboral.

Compreende-se, que o cuidador é a pessoa que supre as necessidades advindas da
incapacidade funcional, temporaria ou definitiva para o autocuidado, visando auxiliar o
idoso/pessoa impedida fisica ou mentalmente, a desempenhar tarefas praticas de
atividades de vida didria, as quais envolvem demandas relacionadas a alimentagdo,
higiene, suporte fisico e emocional que devem ser abordadas de modo integral e de acordo
com a singularidades da pessoa a ser cuidada (Carnut L., 2017).

As dimensdes relacionadas com o exercicio do papel do cuidador informal,
circunscrevem-se nas respostas negativas decorrentes com a sobrecarga, presenga de
sintomatologia depressiva, stress € no tempo dispensado na prestagdo de cuidados. O
impacto desta sobrecarga, vai depender dos recursos que a familia possui, dos cuidados
de saude disponiveis e da capacidade de resiliéncia dos diferentes membros da familia,
assim como da pessoa doente para se adaptarem as constantes mudancas.

Alguns sintomas decorrentes da progressdao da doenca, como a agressividade, as
alucinacgdes e a incontinéncia urinaria e fecal, enfatizam a sobrecarga e as adversidades
do planeamento do cuidado. O perfil da familia em lidar com situa¢des adversas, as
mudancgas decorrentes do processo demencial e os sintomas e suas vicissitudes geram
impacto objetivo e subjetivo na relacao de cuidado (Caldas, 2002).

A presenca dos sintomas comportamentais e psicoldgicos em idosos com Alzheimer afeta
ndo s6 o proprio, mas também a familia e cuidadores formais ou informais. A sua
ocorréncia tem sido relacionada ao curso clinico desfavoravel, evolugao rapida da doenga,
aumento da taxa de institucionalizacdo, aumento da sobrecarga dos cuidadores e
diminui¢do da sobrevida desses utentes (Netto, 2007).

A raiva, a impaciéncia, o medo, a soliddo e a vergonha sdo sentimentos vivenciados pelos

cuidadores no seu dia a dia, que se alternam com sentimentos de satisfagdo, felicidade,
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compaixdo e de retribuicdo. O impacto do diagnostico de Alzheimer na familia ¢
extremamente perturbador. Poucas pessoas estdo preparadas para lidar com a
responsabilidade e sobrecarga que ¢ cuidar de um idoso com deméncia, pois, em geral,
existe um desconhecimento sobre a doenga, como agir, como entender a pessoa afetada e
seus proprios sentimentos (Thompson, 2007).

Neste sentido, para os familiares que ficam a cuidar do familiar doente, a doenga de
Alzheimer ird trazer consequéncias mais diretas. Varios autores referem-se a este
conjunto de consequéncias como uma ‘sobrecarga’, que ira afetar os familiares a trés
grandes niveis: fisico, psicologico e social. A nivel fisico, a sobrecarga do cuidador pode
levar ao aparecimento de problemas organicos - distirbios musculo-esqueléticos,
cardiovasculares, respiratorios e alteragcdes no sistema; a nivel psicoldgico, a depressao e
a ansiedade sao doencas comuns nestes casos; nivel social, ¢ comum que os cuidadores
se isolem da sociedade, pois passam a viver para ajudar o doente e comegam a ver as suas
atividades sociais diminuidas (Pereira, 2011).

A doenca de Alzheimer muda significativamente o quotidiano das familias. Por
apresentar uma evolucao extremamente personalizada e um quadro insidioso, progressivo
e cronico, com grande repercussdo emocional e socioecondmica sobre as familias. As
dificuldades fisicas, emocionais e sociais podem acarretar em alguns membros da familia
exaustdo, depressao e stress, especialmente naqueles que assumem com maior intensidade
a funcdo de cuidador, como consequéncia sobre a sua saude fisica e mental (Hanson,
2005).

Ao longo do seu ciclo vital, a familia ¢ confrontada com a necessidade de varias
reestruturacdes e auto-organizagdes face aos acontecimentos normativos e/ou
inesperados, decorrentes do processo evolutivo da familia, com importancia significativa
quando se trata de processos de saude-doenca, nomeadamente de doenga cronica.

Estas atravessam processos de desenvolvimento, novas aprendizagens e mudangas de
papéis que se expressam no contexto familiar. O grande foco da Enfermagem ¢ facilitar
as transicdes que ocorrem ao longo da vida, sendo o conceito de transicdo central para a
disciplina (Meleis, 2010). Este processo, ¢ entendido como a passagem de um estado de
equilibrio, para um outro estado de equilibrio, passando por um processo de instabilidade.
O surgimento de uma incapacidade, ou dependéncia, de um elemento da familia
importuna automaticamente uma exigéncia de adaptagdo da familia. Esta necessidade ou

incapacidade, frequentemente no idoso, pode surgir por diversos pretextos, desde um
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declinio natural funcional, consequéncias de patologias, acidentes, alimentacdo
deficitaria, ambientes inadaptados, etc. Segundo o autor Sequeira (2010) podemos
afirmar que a dependéncia ¢ a inabilidade de alcangar um nivel de realizacao aceitavel,
relativamente as necessidades pessoais do individuo, sem o auxilio ou intervencao de
outros.

A prestagdo de cuidados informais ¢ uma tarefa de extrema exigéncia, sendo necessaria a
intervengdo da enfermagem de saude familiar no sentido de determinar as principais
dificuldades e necessidades, capacitar, apoiar e referenciar, para deste modo melhorar a
autonomia, o bem-estar ¢ a qualidade de vida dos cuidadores e das pessoas cuidadas. A
enfermagem de satde familiar caracteriza-se por um campo da disciplina da enfermagem,
voltada para um conhecimento especifico que se tem desenvolvido nos dominios teéricos
e de investigacdo, por acentuar a familia como foco do cuidado. no ambito de um
exercicio profissional (Figueiredo, 2012).

Regularmente, no papel de cuidador, a pessoa assume sentimentos contraditorios e
antagonicos pela tensdo, competéncia e conflitos associados. Alguns estudos sugerem que
as necessidades emergentes dos cuidadores familiares se baseiam na necessidade de
aprender sozinho, necessidade de tempo para a manutengao dos papé

1s, a necessidade de uma rede de suporte, a resiliéncia nos desequilibrios familiares e os
recursos para cuidar (Fernandes, Margareth, & Martins, 2018).

Segundo os mesmos autores, cuidar de uma pessoa com deméncia como o Alzheimer,
tanto pode ser fonte de satisfagdo, e dar sentido a vida, como pode ser fonte de sobrecarga
e ir para além dos limites suportaveis pela pessoa ou familia cuidadora, podendo gerar
conflitos e desagregagdes na estrutura familia. Em muitos casos, as dificuldades da
familia como um todo, emergentes das suas necessidades de adaptagdo, ao aparecimento
da deméncia, constituem o fator responsavel pela institucionaliza¢do da pessoa doente.
Estas relacdes distinguem-se das outras relagdes de apoio social, devido a dimensdo
emocional baseando-se na vinculacao, na lealdade, na reciprocidade, e na solidariedade.
Os membros da familia distanciam-se, causando experiéncias dolorosas ao cuidador.
Como referimos anteriormente, ¢ determinante que o enfermeiro de familia tenha um
papel fundamental na orientagdo e nos cuidados de enfermagem ao idoso e sua familia,
desde o diagnostico até ao estadio mais grave da doencga, sendo de capital importancia

para tal possuir conhecimentos, técnicas e humanizagdo para cuidar destes casos.
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A esséncia do cuidado, e atencdo, do Enfermeiro de Familia orbita em torno das
dinamicas e necessidades (Unicas) do sistema familiar e todos os subsistemas inerentes
ao mesmo. O Decreto-Lei n° 118/2014 de 5 de agosto reforga, de forma explicita, a
esséncias destes cuidados. De acordo com este diploma o enfermeiro de familia assume
aresponsabilidade pela prestacao de cuidados de enfermagem globais a familias, em todas
as fases da vida e em todos os niveis de prevenc¢ao.

Assim, considerando que o diagndstico de uma doenca de Alzheimer provoca um
conjunto de mudangas e alteracdes nao sé nas rotinas, regras e rituais da familia bem
como na redistribui¢do de papéis e competéncias (Cotrim, 2023). O enfermeiro de familia
deve enfatizar os recursos que mantém a familia em funcionamento de acordo com o seu
estadio do ciclo vital, estabelecendo uma relag¢do terapéutica com a familia ajudando a
familia a procurar solugdes de modo a colocar a doenga no seu lugar proprio e a evitar a
exaustdo (Figueiredo, 2023).

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros (2010), o enfermeiro de familia deve capacitar
as familias para lidarem com os efeitos da doenca, sendo que numa fase inicial a
interven¢do na familia e cuidadores passa por garantir informagdo sobre a patologia, o
tratamento, o prognostico, entre outras. Numa fase posterior as intervencdes devem
privilegiar a¢des de suporte emocional direcionadas para o stresse/esgotamento do
cuidador. J4 no plano individual o enfermeiro de familia deve preservar a funcionalidade
do doente através da promog¢ao da autonomia; estimular as fungdes cognitivas e recorrer
a especialista nomeadamente na area da saude mental de forma a construgao de plano de
cuidados que dé resposta as necessidades presentes nas varias dimensdes humanas.
Salienta-se também, que ¢ primordial que o enfermeiro de familia nas suas intervengdes
nao descure as fases dos processos de perdas familiares na medida em que ¢ fundamental
dignificar esta etapa da vida. Neste sentido, realgamos que o processo de perdas integra
varias fases: a fase da negacdo, e aparece normalmente quando o doente comega a ter
esquecimentos regulares; a segunda fase ¢ marcada pela colera, uma fase acompanhada
pelo medo e pelo desgosto. Nesta fase, surge muitas vezes esta dualidade de sentimentos,
pois além do medo de abandonar a pessoa e de lhe devolver a imagem da sua deterioracdo,
existe a percecao de ndao conseguir cuidar da pessoa; a terceira fase € a da negociagdo. A
familia aceita que existe um problema, mas logo de seguida arranja argumentos para se
tranquilizar; a quarta etapa corresponde a depressdo. Nesta fase, o familiar tem

sentimentos de desgosto e de culpabilidade pela situagdo do doente e por fim, vem a etapa
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da aceitacdo. Esta ¢ a etapa mais dificil de alcancar e a que s6 algumas familias
conseguem chegar. E quando os familiares aceitam por completo que o seu familiar sofre
de uma doenga e que tem que ter cuidados especiais (Phaneuf, 2010).

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros (2014), a prestacao de cuidados de saude a
familia, sustentada pelo MDAIF e pela filosofia de cuidados colaborativos, leva a um
empowerment dos elementos da familia no sucesso do encontro de solu¢des para a
manuten¢do da harmonia e estabilidade da saude familiar ao longo do ciclo vital, perante
as transi¢des saude/doenga e nos diferentes niveis de prevengao.

2.2.5. A experiéncia emocional da familia perante a pessoa com Alzheimer

A saude familiar ¢ um processo em constante mudanga, influenciado pelas adaptacdes da
familia, inerentes as mudangas normativas ¢ acidentais do ciclo vital, compreendendo-se
como a ““(...) capacidade do sistema familiar em promover estratégias que permitam a sua
funcionalidade, mantendo a sua organizagdo ¢ produzindo mudangas estruturais, e
simultaneamente, dar resposta as necessidades individuais dos seus membros.”
(Figueiredo, 2012, p. 68).

Podemos referir que a satide familiar ¢ um estado dindmico, complexo e subjetivo que
incorpora a saude de cada um dos elementos, considerando que a satide de um dos
elementos afeta o equilibrio dindmico do sistema e, por conseguinte, terd impacto na
sade dos restantes elementos. A satde familiar ¢ influenciada pela capacidade de
adequar estratégias para a adaptacdo as transi¢cdes familiares (Figueiredo, 2012). As
transi¢des familiares sdo constituidas por etapas que emergem ao longo do processo co-
evolutivo da familia. Estas podem ser normativas ou acidentais. As transigdes normativas
sdo fases que sdo esperadas ao longo do ciclo vital, desde a formagdo do casal até a saida
dos filhos de casa. As transi¢des acidentais sdo caracterizadas por fases que decorrem da
alteracdo do bem-estar dos membros da familia decorrentes de acontecimentos
imprevisiveis, como uma doenca aguda, cronica ou terminal que geram stress
(Figueiredo, 2012; Figueiredo, 2010).

Para a familia lidar com as perdas num quadro demencial, mais especificamente lidar com
a pessoa idosa com Alzheimer, exige intervengdes ao enfermeiro de familia construidas
num modelo colaborativo de forma a promover o equilibrio multidimensional da familia.
Os Enfermeiros Especialistas em Enfermagem Comunitaria na Area da Enfermagem de
Satde Familiar (EEECAESF) contribuem especificamente para o empoderamento e

capacitacao destes familiares cuidadores, a partir do conhecimento desta area do saber.
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Estes enfermeiros t€m um papel importante e privilegiado, quer na informacao, quer na
formagao destes familiares cuidadores, uma vez que sao eles que estdo mais proximos das
familias, conhecem as suas realidades e dificuldades, estando assim facilitadas as
condigdes para a aprendizagem e treino de novas habilidades e competéncias,
proporcionando uma maior seguranca ¢ aumento da capacidade de cuidar do familiar
cuidador, contribuindo desta forma para a diminui¢ao do seu cansago fisico e esgotamento
(Rocha, 2019).

Realga-se, que a deméncia ¢ um disturbio progressivo que podera aparecer em qualquer
idade, embora seja mais frequente na pessoa idosa e, que se caracteriza pela deterioragdo
da funcdo cognitiva, nomeadamente da memoria, compreensdo, capacidade de
aprendizagem, linguagem, comportamento e julgamento. Exige desta forma, um
diagndstico que deve ser preciso, precoce € 0 mais personalizado possivel, tendo sempre
em conta, que com o passar do tempo, os sintomas e o progndstico tendem a agravar.

A doenga de Alzheimer, sendo a deméncia diagnosticada mais comum, ¢ uma realidade
que muda o quotidiano das familias com um membro portador da doenga. Assim, esta
pesada realidade, requer a necessidade de os cuidados prestados pelo enfermeiro de
familia, serem adaptados e especializados de forma a dar suporte e auxiliar as familias e
individuos afetados por esta realidade.

Como referimos anteriormente, o enfermeiro de familia presta cuidados as familias ao
longo das diferentes fases do ciclo vital, nos diferentes niveis de prevencao. Este garante
um importante contributo na gestdo de processos de saude-doenca, colaborando com a
familia, de modo a que esta ultrapasse a crise, passando um processo de instabilidade para
um estado de equilibrio, potencializando as forgas da familia (Figueiredo, 2023).

Devido ao aumento e envelhecimento da populagdo ao nivel global, o nimero de casos
de deméncia deverd subir de 57,4 milhdes em 2019 para 152,8 milhdes em 2050. A
realidade em Portugal ndo ¢ diferente assim de acordo com dados da Alzheimer Europe
(2019), Portugal contabilizava 193.516 pessoas com deméncia em 2018, prevendo-se que
este valor suba para 229.914 ja em 2025 e para 346.905 em 2050. Embora ndo exista uma
prevaléncia exata da doenca de Alzheimer em Portugal, os valores supracitados

evidenciam o crescimento desta problematica.

O Plano Nacional de Saude 2021-2030 considera a doenca de Alzheimer, enquadrada no
grupo das deméncias, como um problema de saide de elevada magnitude e com carga

significativa de incapacidade em Portugal (DGS, 2022, p. 19).
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Um acontecimento imprevisivel num dos membros da familia, como a doenga, faz
emergir a necessidade de mudangas na dinamica familiar para alcangar uma organizacao
do sistema e promover o bem-estar. A deméncia ¢ uma transi¢do acidental na familia,
pode traduzir-se numa crise familiar, constituindo-se num gerador de stress devido ao
sentimento de obrigagdo para a mudanca que pode originar maior risco quando estd
relacionado com a alteragdo dos padrdes familiares, crengas, valores, convicgdes, entre
outros. Além disso, as vivéncias negativas face as mudancas podem comprometer a
motivacdo para adotar comportamentos promotores de saude e, quando existe
comunicagdo ndo eficaz entre os elementos da familia, pode originar sentimentos de
solidao (Silva, Crepaldi & Bousfield, 2021). O sistema familiar e a sua organizagao foram
fatores identificados como essenciais para a promog¢ao do autocuidado face a pessoa com
Alzheimer (Ferreira, et al., 2020; Park & Lee, 2017).

As doengas cronicas podem exigir a pessoa que mude de comportamentos, de habitos de
vida, crie significados e consiga gerir novos sentimentos que emergem destas mudancgas,
podendo ser uma fase de transi¢do de saude/doenca que gera stress. Na teoria das
transicdes de Afaf Meleis, a transi¢do ¢ entendida pelo conjunto de respostas moldadas
pela experiéncia individual, condicdo humana e ambiental, expectativas, significados,
conhecimento e pelo impacto que a mudanca tem no bem-estar (Meleis, 2010).

A transicdo ¢ considerada um processo organizado com uma sequéncia, envolvendo a
rutura na vida tal e qual como era conhecida, ou seja, o corte de relagdes, perda de pontos
de referéncia e incongruéncia de expectativas que existiam. A percecao do evento de
transi¢do, podendo ser de saude/doenca, desenvolvimental, organizacional ou situacional,
influencia as respostas e reacdes ao acontecimento. O processo de transicao ¢ influenciado
por fatores que podem ser facilitadores ou dificultadores de uma transicdo saudavel,
nomeadamente: significados pessoais, crencas culturais e atitudes, estatuto
socioecondmico, preparagao € conhecimento, condi¢cdes comunitarias e condi¢des sociais
(Meleis, 2010).

Para Meleis (2012), a transi¢cao denota uma mudanca no estado de satde ou nas relagdes
de papéis, expectativas ou habilidades. Indica mudangas nas necessidades de todos os
sistemas humanos. A transi¢ao exige que a pessoa incorpore novos conhecimentos, altere
o comportamento, e, portanto, mude a definicdo de self no contexto social. E uma
passagem entre dois periodos relativamente estaveis, conduzindo o individuo a mover-se

por diferentes fases dinamicas, marcos e pontos de mudanga. Esses percursos ocorrem ao

30



longo do tempo e tém um sentido de fluxo e movimento, guiado por alteragcdes que
provocam um periodo de desequilibrio, incertezas, conflitos interpessoais e perturbagoes.
Tal mudanga pode ocorrer simultaneamente, a nivel individual, diddico ou familiar,
conduzindo a mudanca de comportamento para o controlo da situagdo de modo a
encontrar signos, significados e significantes, no sentido da transi¢ao saudavel, o que nem
sempre ocorre.

Na transi¢cdo ndo saudavel existe a dificuldade do individuo em compreender como
desempenha um papel, gerir os sentimentos ou definir e atingir os objetivos. A transi¢ao
saudavel ¢ caracterizada pela identificagdo dos indicadores de processo ou de resultado.
A transi¢do pode acontecer ao longo do tempo e, por isso, a identificacdo de indicadores
ou padroes de processo permitem ao enfermeiro avaliar e intervir precocemente com a
finalidade da pessoa ter resultados saudaveis. Estes incluem a pessoa sentir-se integrada,
interagir, sentir-se situada, desenvolver a confianca e lidar com a situacdo. A
determinagdo de uma transi¢do completa deve ser flexivel conforme o tipo de mudanga,
acontecimento e os padrdes de transicdo. O dominio das competéncias necessarias para
lidar com a transicdo e o desenvolvimento de uma identidade fluida e integradora sao dois
indicadores de resultado de uma transi¢ao saudavel (Meleis, 2010).

2.2.6. Intervencoes do enfermeiro de saude familiar

No contexto dos sistemas de saude contemporaneos, onde a procura por uma abordagem
mais centrada na familia e preventiva tem sido enfatizada, os enfermeiros de familia
emergem como figuras-chave na prestacdo de cuidados de saude primérios. Dotados de
uma ampla gama de habilidades clinicas, conhecimento especializado ¢ um firme
compromisso com o bem-estar das familias e comunidades que servem, estes
desempenham um papel vital na promoc¢do da saide e na prevencdo de doengas
(Regulamento n.® 428/2018).

A prestagao de cuidados informais, ¢ uma tarefa de extrema exigéncia, sendo necessaria
a interven¢do da enfermagem de satide familiar no sentido de determinar principais
dificuldades e necessidades, capacitar, apoiar e referenciar, para deste modo melhorar a
autonomia, o bem-estar e a qualidade de vida dos cuidadores e das pessoas cuidadas. A
enfermagem de saude familiar caracteriza-se por um campo da disciplina da enfermagem,
voltada para um conhecimento especifico que se tem desenvolvido nos dominios teéricos
e de investigacdo, por acentuar a familia como foco do cuidado. no dmbito de um

exercicio profissional (Figueiredo, 2012).
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A saude familiar ¢ um processo em constante mudanga, influenciado pelas adaptacdes da
familia, inerentes as mudangas normativas e acidentais do ciclo vital, compreendendo-se
como a “(...) capacidade do sistema familiar em promover estratégias que permitam a sua
funcionalidade, mantendo a sua organizacdo e produzindo mudangas estruturais, e
simultaneamente, dar resposta as necessidades individuais dos seus membros.”
(Figueiredo, 2012, p. 68).

Na carreira de enfermagem, a satde familiar foi identificada como essencial, desde 1991
em Portugal, destacando a importancia de envolver as familias no processo de cuidados
e a responsabilidade do profissional de enfermagem pela prestacdo de cuidados a familia
enquanto unidade. Com a reforma em 2005 e a restruturagdo dos centros de saude em
unidades funcionais, em destaque a USF, o enfermeiro de familia foi considerado um
elemento da equipa multidisciplinar essencial para aprofundar o modelo de trabalho no
ambito da satde familiar (Silva, 2016). Os cuidados de saude as familias t€ém sido
considerados cada vez mais importantes para a promoc¢do da saude familiar,
reconhecendo a importancia da regulamentagdo de competéncias especificas do
enfermeiro especialista em ECESF (Frade et al., 2021). Atualmente, o enfermeiro
especialista em ECESF detém competéncias especializadas, como enunciadas no
regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em ECESF
(Regulamento n°® 428/2018, 2018).

Nos sistemas de saide em todo o mundo, os enfermeiros de familia emergem como
protagonistas essenciais na promoc¢ao da saide e no fornecimento de cuidados de
qualidade as familias (Hanson & Kaakinen, 1999). A enfermagem de saude familiar tem
evoluido no dominio tedrico pela emergéncia de modelos e teorias de avaliacdo e
intervencdo familiar, na investigagdo pela mudanca desse paradigma (Figueiredo et al.,
2023). Enquanto o paradigma dos cuidados de saude continua a evoluir, a necessidade de
uma abordagem centrada na familia e focada na prevencao e na gestao de condigdes
cronicas dos seus elementos tem colocado os enfermeiros de familia no centro das
atencoes (Hanson, 2005).

O enfermeiro de saude familiar, centrado na familia como sistema e cliente, desenvolve
uma relagdo terapéutica, dinamica, recursiva e de reciprocidade na prestacao de cuidados,
promovendo a capacitacao dos elementos da familia na elaboracdo de estratégias para a
mobilizacdo das forcas e dos recursos internos e externos, incentivando a mudanca

promotora de novas formas de interacdo que fortalecem a saude da familia e a sua
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autonomia (Figueiredo, 2012; Wright & Leahey, 2012). As solucdes aos problemas sao
co-construidas junto dos elementos da familia, com base na investigacdo e pratica
fundamentada na evidéncia cientifica (Figueiredo, 2012; Tomada de Posi¢dao n° 01/2023
da Ordem dos Enfermeiros, 2023; Wright & Leahey, 2012).

A capacidade e competéncia da familia para gerir a adversidade vivenciada que leva a
crise € explicada pelo Modelo de Resiliéncia, Stress, Ajustamento e Adaptacdo Familiar
(McCubbin & McCubbin, 1993, como citado em Peixoto & Martins, 2012). Este visa
explicar o processo de ajustamento e adaptacao a adversidade que a familia vivencia. A
familia, face a um evento gerador de stress, pode ter um processo de ajustamento capaz
ou surge uma situacdo de crise, dependendo da forma como os elementos da familia
reagem aos fatores de stress e como usam os fatores protetores (McCubbin & McCubbin,
1993, como citado em Peixoto & Martins, 2012). No processo de adaptacdo familiar a
crise, os elementos da familia desenvolvem estratégias para mobilizar os recursos
existentes de modo a prosseguir os seus objetivos, promovendo a mudanca e a
oportunidade da evolucao para um novo nivel de funcionamento do sistema familiar
(Figueiredo, 2012). A capacidade de adaptacdo depende da etiologia, da duragdo, da
evolugdo e do grau de incerteza sobre a evolucao da doenga em consonancia com o papel
que desempenha a pessoa com a doenga, a etapa do ciclo vital, a posi¢ao social e se a
familia estd a vivenciar mais que uma transi¢do. Estes fatores que contribuem para a
adaptacdo familiar promovem a mudanga nas interagdes familiares, nas func¢des, nos
papéis que cada elemento desempenha e a nivel emocional e cognitivo (Figueiredo,
2012). Existe a necessidade da criacdo de significados que permitam tornar a nova
situacdo em algo compreensivel, a readaptagdo de regras e o uso de recursos da familia
(Rato, 2019; Silva, Crepaldi & Bousfield, 2021).

Como referido anteriormente Os Enfermeiros Especialistas em Enfermagem Comunitaria
na Area da Enfermagem de Saude Familiar (EEECAESF) sdo de capital importancia para
a capacitacdo destes familiares cuidadores, tendo como base o conhecimento desta area
do saber. Estes enfermeiros desempenham um papel relevante e privilegiado, tanto na
divulgagdo de informagdes como na formacdo dos familiares cuidadores. Isto porque
estdo mais proximos das familias, conhecem as suas realidades e dificuldades, o que
facilita o processo de aprendizagem e a aquisi¢do de novas competéncias. Deste modo,

oferecem maior seguranga e reforcam a capacidade de os cuidadores familiares prestarem
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cuidados ao seu ente querido, contribuindo para a reducdo do cansago fisico e do

esgotamento emocional dos mesmos (Rocha, 2019).

2.3 PERCURSO METODOLOGICO

A fase metodolédgica procura “determinar um certo numero de operagdes e de estratégias,
que especificam como o fendémeno em estudo serd integrado num plano de trabalho, que
indicara o percurso a seguir para organizar as fases posteriores de realizacdo e de
interpretagdo / difusao” (Fortin, 2009, p.211).

O estudo empirico identifica o método de investigagao cientifica, baseado em evidéncias
concretas e observacdes diretas, que permite dar resposta a questdo de investigacdo, bem
como, aos objetivos do estudo, por analise dos resultados obtidos, com a utilizacdo dos
instrumentos de recolha de dados adequados (Vilelas, 2022). Este capitulo descreve e
redundante fundamenta as etapas do estudo previstas.

Assim, este subcapitulo descreve e fundamenta as etapas do estudo, procede-se a
apresentacdo da problematica seguido da opg¢dao metodoldgica e tipo de estudo,
participantes do estudo, instrumento de recolha de dados, procedimentos de recolha de
dados ¢ consideragdes éticas.

2.3.1. Problematica, questiao de investigacio e objetivos

O envelhecimento populacional, ¢ uma das transformagdes sociais mais significativas do
século XXI, de acordo com a OMS (2005) prevé-se que em 2025 havera 1,2 bilides de
pessoas com mais de 60 anos no mundo. Isto, porque com a evolugdo da medicina e a
melhoria das condi¢des socioecondmicas, tem-se assistido a um aumento da esperanca de
vida. Assim, durante o processo de envelhecimento acontecem alteragdes estruturais e
funcionais no organismo, gerando uma maior dependéncia e incapacidade dos idosos
(Sousa, 2019).

Emerge assim, a necessidade de um prestador de cuidados neste contexto informal, que
assume a responsabilidade do cuidado a pessoa com dependéncia, sendo que este cuidador
pode ser familiar, amigo ou até vizinho (Sequeira, 2010).

A dinamica familiar sofre alteragdes na presenga de um membro da familia com um
quadro demencial que necessita de cuidados. Inicialmente hd uma reestruturagdo, ao
serem redistribuidas as tarefas pelos membros da familia e ndo apenas pelo cuidador
principal. As relagdes entre os membros da familia também se alteram (Figueiredo, 2006).
Uma avaliagdo sistematizada e recorrente das dificuldades vivenciadas, das estratégias

adotadas, da sobrecarga sentida, do suporte social e familiar podem ajudar a identificar
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cuidadores em risco de sobrecarga (Quaresma,2004). Isto porque, os cuidadores
informais sdo sujeitos a sentimentos de isolamento social, privacdo do descanso, reducao
do rendimento econdémico, conflitos familiares, cansago, angustia e irritabilidade, levando
consequentemente a incapacidade de exercer a sua atividade laboral (Sousa, 2019).
Contudo os cuidadores informais ddo cada vez mais valor aos desafios que lhes vao
surgindo ao longo do tempo e desenvolvem estratégias a poderem dar resposta com
eficacia, demonstrando competéncias no sentido positivo (Cabanita, 2021).

Neste contexto a literacia em satde representa uma dimensao comunitaria importante,
isto porque uma comunidade com um bom nivel de literacia sabe como equilibrar
autonomia com a procura de resposta as suas necessidades, colaborando com
profissionais de saude, organizacdes de doentes, membros da familia e outros parceiros
com quem estabelece interagdes relevantes para a saude (Ferreira et al., 2021; Loureiro
& Miranda, 2010).

O presente estudo surge com o interesse de explorar a tematica da pessoa com Alzheimer,
atendendo ao facto de ser ainda, uma area com pouco investimento cientifico por parte da
enfermagem. Na verdade, a maioria dos estudos existentes acerca desta problematica
enquadram-se nas areas da Medicina e da Psicologia. Desta forma, surge a seguinte
questdo de investigacdo: “Qual a perspetiva dos familiares da pessoa com Alzheimer
acerca das interven¢des do enfermeiro em saude familiar?”.

Para Vilelas (2022), o objetivo da investigagdo determina o que o investigador quer atingir
com a realiza¢do do trabalho de pesquisa, € sindbnimo de meta e de fim. O objetivo deve
guiar todo o processo de investigacao e ajudar a definir as etapas e os métodos utilizados.
Para este estudo o objetivo geral é:

e Conhecer as perspetivas das familias da pessoa com Alzheimer face as
intervengodes do enfermeiro em saude familiar.

Do objetivo geral surgiram os seguintes objetivos especificos:

e Identificar as intervengdes do Enfermeiro de Satde Familiar & pessoa com
Alzheimer no domicilio que contribuem para o bem-estar familiar na perspetiva
das familias;

e Identificar dificuldades/necessidades das familias da pessoa com Alzheimer no
domicilio que se deparam no seu quotidiano de vida;

e Analisar as repercussdoes na dinamica familiar da presenga da pessoa com

Alzheimer no domicilio;
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e Analisar o processo de adaptacdo da familia com um membro da familia portadora
de Alzheimer no domicilio.

Este estudo tem a finalidade de contribuir para a mudanga/inovagdo das intervencdes do
Enfermeiro Especialista em Satde Familiar da familia com pessoa com Alzheimer,
produzindo ganhos em Saude.
2.3.2. Metodologia e tipo de estudo
A palavra metodologia utiliza-se muito frequentemente com diferentes sentidos, quer na
linguagem do dia-a-dia, quer no mundo académico. Fala-se assim, de metodologia de
investigacdo para fazer referéncia as fases e aos procedimentos que se seguem numa
determinada investigacdo, para designar modelos concretos de trabalho que se aplicam
numa numa disciplina ou especialidade.
Fortin refere que a metodologia é “um processo sistematico de recolha de dados
observaveis e verificaveis no mundo empirico, isto €, no mundo que ¢ acessivel a0s nossos
sentidos, operacionaliza o estudo, precisando o tipo de estudo, as defini¢cdes
operacionais das variaveis, o meio onde se desenrola o estudo e a populagdo”
(Fortin,2009).
Partindo destes pressupostos, tendo em conta os objetivos do estudo, a opgao
metodologica recai por um estudo de natureza qualitativa do tipo exploratdrio e descritivo
Nivel 1, porque se pretende conhecer junto das familias a sua percecdo acerca das
intervencdes do enfermeiro em satde familiar, as suas necessidades e dificuldades, as
repercussoes na dinamica familiar da presenga da pessoa com Alzheimer no domicilio e
o seu processo de adaptacdo.
Segundo Vilelas (2022), os estudos qualitativos consideram que ha uma relagdao dinamica
entre o mundo real e o sujeito, ou seja, um vinculo indissociavel entre o mundo objetivo
e a subjetividade do sujeito, que ndo pode ser traduzido em niimeros. A interpretagdo dos
fendmenos e a atribuigdo de significados s@o basicas no processo de pesquisa qualitativa.
O mesmo autor salienta, que a investigacdo qualitativa ¢ uma forma de estudo da
sociedade que se centra no modo como as pessoas interpretam e ddo sentido as suas
experiéncias e ao mundo em que elas vivem. Os investigadores usam as abordagens
qualitativas para explorar o comportamento, as perspetivas e as experiéncias das pessoas
que eles estudam. A base da investigagao qualitativa reside na abordagem interpretativa

da realidade social.
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O método qualitativo € util e necessario para identificar e explorar os significados dos
fenomenos estudados e as interagdes que estabelecem, possibilitando assim estimular o
desenvolvimento de novas compreensdes sobre a variedade e a profundidade dos
fendmenos sociais. A pesquisa qualitativa, ela procura, a partir de observagdes e de
analises abertas, descobrir as tendéncias e 0s processos que explicam o como e o porqué
das coisas.

2.3.3. Participantes do estudo

O desenvolvimento de um trabalho de investigagcdo requer a defini¢ao da populagao ou
universo que se pretende estudar. Segundo Fortin (2009), a populacdo a estudar, também
designada por populacdo alvo, consiste num grupo de pessoas ou de elementos com
carateristicas comuns.

A populacdo € o conjunto de todos os individuos nos quais se desejam investigar algumas
propriedades. Este conjunto tem uma ou mais caracteristicas comuns, € encontram-se
num espaco ou territdrio conhecido. Neste sentido uma amostra ndo ¢ mais do que uma
parte do todo a que chamamos populacao (Vilelas, 2022).

Para Fortin (2009) a populacdo ¢ constituida por um conjunto de pessoas que partilham
caracteristicas comuns, satisfazendo os critérios definidos anteriormente pelo
investigador, com o propdsito de fazer generalizagdes e define a amostra como sendo um
subconjunto de um grupo de sujeitos que estdo inseridos na mesma populacao.

Na pesquisa qualitativa a determinag@o do nimero de participantes, isto ¢, o tamanho da
amostra ndo se faz através de avaliagdes estatisticas como acontece na pesquisa
quantitativa, mas sim, através de a¢des que permitem alcancar o objetivo do estudo, pois
apoia-se frequentemente no principio da satura¢do dos dados para determinar o nlimero
dos participantes, que acontece quando os temas e as categorias se tornam repetitivas e
nao fornecem novas informagdes. Quando isso ocorre, o estudo atingiu sua capacidade
maxima de absor¢do de dados relevantes e, a colheita de dados pode ser encerrada. Essa
abordagem garante que a qualidade dos dados seja priorizada sobre a quantidade de
participantes, permitindo uma compreensao mais profunda e rica do fendmeno em estudo
(Fortin, 2009).

Atendendo a estes pressupostos, a selecdo dos participantes em estudo, seguiu uma
metodologia ndo probabilistica por conveniéncia, com uma amostragem por sele¢dao

racional, onde ha “uma escolha de sujeitos apresentando carateristicas tipicas” (Fortin,
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2009, p. 210), ou seja, as familias que prestam cuidados aos utentes com Alzheimer no
domicilio.

Nos estudos qualitativos, quase sempre se empregam amostras pequenas nao
probabilisticas, isto ndo significa que os investigadores nao se interessem pela qualidade
das suas amostras, mas aplicam-se critérios distintos para selecionar os participantes.
Definimos como critérios de inclusdo, as familias que prestam cuidados aos utentes com
Alzheimer no domicilio na USF e que aceitaram participar no estudo, assinando o
consentimento informado livre e esclarecido. A participagdo sera informada e voluntaria.
Estes critérios de inclusdo foram definidos para selecionar os elementos que tém
caracteristicas especificas relevantes para dar resposta ao objetivo do estudo. Como
critérios de exclusdo foram definidos aqueles que nao sao relevantes ou ndo se enquadram
nos objetivos da pesquisa (Fortin, 2009). Assim, como critérios de exclusdo definimos o
seguinte: utentes nao inscritos na Unidade de Saude Familiar em estudo.

Tendo em conta todos estes critérios, constituiram-se como participantes do estudo os
elementos da populacdo facilmente acessiveis, no local da pesquisa da USF, apos terem
sido contactados se mostraram disponiveis a colaborar no estudo e que pertencem a lista
do EF que ¢ Mestre e Especialista em Saide Comunitaria e tutor deste projeto. Deste
modo, a populagdo alvo deste estudo sdo assim, familias que prestam cuidados aos utentes
com Alzheimer no domicilio

Participaram 9 familias que prestam cuidados aos utentes com Alzheimer no domicilio
da USF. O nimero de participantes relaciona-se com a saturagdo de dados.

2.3.4. Instrumento de recolha de dados

Na elaboragdo de um trabalho de investigagdo, torna-se fundamental aplicar um
instrumento de recolha de dados segundo um plano pré-estabelecido e que va ao encontro
dos objetivos do estudo, inicialmente delineados (Fortin, 2009). Apds a definicdo da
problematica, da metodologia e dos participantes a investigar, torna-se necessario decidir
qual o método de recolha de informacao mais apropriado. Na escolha do instrumento de
recolha de dados optamos pela entrevista semiestruturada, também designada por
entrevistas semidirigidas, com plano, com guia, com esquema ou focalizadas (Bardin,
2016). A entrevista trata-se de “um modo de comunicagdo verbal entre duas pessoas, um
entrevistador que recolhe dados e um respondente que fornece informacao. (...) sobretudo

utilizada nos estudos exploratorios (...)” (Fortin, 2009, p. 375).
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A entrevista semiestruturada ¢ utilizada quando o investigador pretende explorar o
significado que ¢ dado a determinado fenémeno vivido pelo participante. E definida uma
lista de temas a abordar, que sdo apresentados numa determinada ordem ao entrevistado.
Este por sua vez, tem oportunidade de exprimir os seus sentimentos e opinides acerca do
tema (Fortin, 2009).

Sabemos que na entrevista semiestruturada, os participantes podem responder de forma
livre e espontanea ao que viveu, sentiu e pensou sobre algo. Para tal, ¢ fundamental que
o entrevistador consiga utilizar estratégias que criem um clima de motiva¢ao nos
participantes, utilizando técnicas de comunicacdo verbal e ndo verbal
apelativas/convidativas, num ambiente confortdvel, de modo a que se sintam a vontade
para responder sobre os temas abordados (Fortin, 2009).

Para este estudo, foi elaborado um “guido de entrevista”, validado pela orientadora do
presente relatdrio e realizado uma pré-validagdo aplicado a uma familia (cuidador) que
presta cuidados ao utente com Alzheimer no domicilio da USF em que se realiza o estagio
de natureza profissional. A implementagao do pré-teste (pré-validagdo) € uma forma de
validar a eficcia da entrevista e corrigir eventuais lacunas (Fortin, 2009). Neste “guido
de entrevista” ndo foram verificadas dificuldades na interpretagdo das perguntas nem na
elaboragdo das respostas. Como as perguntas davam respostas aos objetivos do estudo de
forma satisfatdria, ndo foram necessarios ajustes, mantendo-se a versao inicial do guido.
O guido estava composto com 6 perguntas semi-abertas com base nos objetivos
propostos, que t€ém “a vantagem de favorecer a livre expressdo do pensamento e de
permitir um exame aprofundado da resposta do participante” (Fortin, 2009, p. 378).

As entrevistas aos familiares (cuidadores) que prestam cuidados ao utente com Alzheimer
no domicilio, decorreram durante os meses de dezembro de 2024 e janeiro de 2025. Estas,
foram realizadas através de marcagdo prévia pelo enfermeiro da USF considerando a
disponibilidade do familiar e realizadas na mesma unidade de saide. No momento da
entrevista foi explicado o teor do estudo em vigor, garantida a confidencialidade da
informagdo prestada e solicitada assinatura do Consentimento informado, livre e
esclarecido.

Durante a entrevista, os participantes foram convidados a expressar de forma espontanea
e livre os seus pensamentos, emogdes/sentimentos, assegurando-lhes o sigilo e sendo
informados que podiam interromper a sua colaboragdo em qualquer momento da

entrevista, sem qualquer prejuizo ou penalizagao.
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As respostas das entrevistas foram verbais e gravadas em formato 4udio, mediante
autorizacdo prévia do participante, um recurso que garantiu o registo de toda a informagao
enunciada.

ApoOs a realizacao das entrevistas, procedeu-se a transcricdo na integra dos contetidos
expressos, levando em consideracdo pausas, expressoes de sentimentos como risos. Essa
transcri¢do foi feita com a maior brevidade possivel para garantir o registo de todos os
comportamentos nao-verbais. Tais comportamentos incluem atitudes, expressoes faciais,
expressoes corporais, choro, risos, entre outros, que nao podem ser capturados em audio,
mas sdo aspetos importantes para os resultados do estudo. Em suma, os dados recolhidos
correspondem as narrativas das diferentes entrevistas que serdo posteriormente objeto de
tratamento e analise.

2.3.5. Procedimento e tratamento dos achados

A colheita de dados foi efetuada apos apreciagdo e parecer favoravel da Comissdo de
Etica para a Saude da ULSSJodo (Anexo I).

Apos finalizada a colheita de dados, torna-se crucial abordar € compreender o processo
de tratamento dos dados, bem como, os métodos de analise utilizados neste estudo de
investigacao.

O processo de tratamento de dados refere-se a abordagem utilizada para organizar as
informagdes obtidas para posterior andlise. Na pesquisa qualitativa, os dados consistem
principalmente em palavras e, de acordo com Fortin (2009), a colheita e analise ocorrem
simultaneamente, o que significa que a analise dos dados comega desde 0 momento da
primeira colheita. A medida que as entrevistas sdo conduzidas, o entrevistador examina
os dados, organiza-os e procura compreender seu significado. Conforme os objetivos da
pesquisa, durante a entrevista, pode ser necessario explorar novas questdes com o
participante, pedindo-lhe para fornecer respostas mais especificas ou realinhando-as com
os objetivos do estudo.

As entrevistas semiestruturadas precisam ser gravadas, transcritas e, em seguida,
submetidas a analise de dados. A andlise de contetido € crucial para essa etapa (Fortin,
2009; Bardin, 2016).

O armazenamento dos dados recolhidos serd guardado numa base de dados codificada e
anonimizada, a qual apenas o investigador terd acesso e sera destruida dois anos apods a
conclusdo do estudo. Em momento algum ¢ solicitada a identificagdo da/do participante.

Toda a informacdo recolhida foi mantida estritamente confidencial e destinou-se,
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exclusivamente para o presente estudo. Salienta-se que os resultados serdo apresentados
de forma agregada inviabilizando qualquer associa¢ao individual.

Para o tratamento e andlise de dados, utilizou-se a andlise de contetido, enquanto
abordagem qualitativa.

Desde o texto literario, passando pelas entrevistas e discursos, tudo ¢ suscetivel de ser
analisado pela técnica de andlise qualitativa. Esta andlise, recai mais sobre a dindmica
social, individual e holistica do ser humano. Os dados foram colhidos in loco, tentando
compreender o significado que as pessoas atribuiram aos fendmenos em analise, mais do
que propriamente a interpretacdo dos mesmos.

Bardin (2016) afirma que a andlise de contetido ¢ “um conjunto de técnicas de analise das
comunicagdes visando obter, por procedimentos, sistematicos e objetivos de descri¢ao do
conteido das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia
de conhecimentos relativos as condigdes de produgdo/recegdo (varidveis inferidas) destas
mensagens” (p. 42). Tem como objetivo organizar, sintetizar e fornecer estrutura aos
dados da pesquisa, de modo a conseguir obter respostas adequadas as questdes de
investigacgao.

A analise de conteudo abrange as iniciativas de explicacdo, sistematizacao e expressao de
conteudo das mensagens, com a finalidade de se efetuarem deducdes logicas e justificadas
a respeito da origem dessas mensagens. Mais especificamente, a andlise de contetido
constitui um conjunto de técnicas de interpretagdo da comunicacdo visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteido das mensagens,
indicadores que permitam a interferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de
producdo/rececdo destas mensagens (Vilelas, 2022).

Neste contexto, destacam-se as palavras que representam as informagdes fornecidas pelo
entrevistado, passando por um processo de codificagdo, sendo a andlise categodrica
tematica uma das abordagens utilizadas, como descrita por Bardin (2016).

Conforme mencionado por Bardin (2016), a analise de contetido deste estudo passou por
trés fases distintas, as quais estdo organizadas cronologicamente da seguinte maneira:
pré-analise; exploracdo do material; o tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretagdo. Dessa forma, a andlise de conteudo das entrevistas conduzidas seguiu as

diretrizes estabelecidas por Bardin (2016).
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2.3.6. Consideracoes éticas
A Ordem dos Enfermeiros (OE), em Portugal tem um Coédigo Deontologico que
estabelece os principios €ticos e de conduta que os enfermeiros devem seguir na sua
pratica profissional, incluindo em trabalhos de investigacdo. No caso especifico de
investigacdo, a OE considera que os enfermeiros devem respeitar os padrdes éticos e
cientificos aceites internacionalmente, bem como, as normas legais vigentes em Portugal.
Reforca a importancia de obter o consentimento informado dos participantes da
investigacao, proteger a privacidade e confidencialidade dos dados e respeitar a dignidade
e bem-estar dos participantes. Além disso, os enfermeiros devem garantir a integridade e
rigor cientifico dos trabalhos de investigacdo, evitando fraudes e plagios. A OE, também
destaca a necessidade de considerar o impacto social e ético da investigacdo, bem como,
a necessidade de divulgar adequadamente os resultados da investigagdo, garantindo a
transparéncia e responsabilidade, segundo o Codigo Deontolégico dos Enfermeiros
(Estatuto da Ordem dos Enfermeiros e REPE, 2015).
Segundo Fortin (2009), a investigacdo impde desafios éticos complexos que exigirdo do
investigador responsabilidade, de forma a garantir o respeito pela prote¢do dos direitos
de cada um dos intervenientes. Desta forma, durante a realizagdo deste estudo serdao
considerados os seguintes principios €ticos e deontologicos:
e principio da ndo maleficéncia, garantindo ndo terdo qualquer prejuizo com a
investigacao, podendo desistir em qualquer momento do estudo;
e principio da autonomia, na medida em que os participantes participardo
voluntariamente, sendo previamente e devidamente informados;
e principio da beneficéncia e justiga, garantindo a confidencialidade e o anonimato
dos dados dos participantes, tratando-os com respeito e dignidade.
Para a execucdo da presente investigacao foi solicitado o parecer para a implementacgao
do projeto a Coordenadora da USF (Anexo II), de seguida apresentado o projeto de
investigacao ao Conselho de Administragdo da ULSSJodo para apreciacao da Comissao
de Etica da ULSSJodo, o qual obteve um parecer favoravel (Anexo I). Nestes
documentos, as assinaturas encontram-se opacificadas para protecao do anonimato.
Antes de iniciar cada entrevista, os participantes receberam uma explicacdo completa
sobre os objetivos, beneficios e natureza da pesquisa. Foi reiterado o compromisso com
o sigilo e o anonimato dos dados recolhidos durante a entrevista. Além disso, foi

explicada a necessidade de gravacdo de dudio, tendo sido solicitado a sua autorizagao,
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garantindo assim, total anonimato e confidencialidade, com a garantia de que as
gravacdes seriam destruidas apds a transcrigao.

Apos concordarem em participar de forma esclarecida e voluntaria, foi solicitada a
assinatura do Consentimento Informado, conforme estipulado pela Declaragao de
Helsinque e a Convengdo de Oviedo. Essas medidas éticas foram adotadas para proteger
o0s participantes e assegurar a integridade e ética da pesquisa.

Foi garantido o anonimato, a confidencialidade e a privacidade por meio da codificagao
das entrevistas. Com este intuito, as 9 entrevistas foram codificadas de C1 a C9,
correspondendo a letra “C” a inicial de “Cuidadores”, sem qualquer associagdo da
entrevista ao nome dos entrevistados. Apds a conclusdo do estudo, todas as informagdes
obtidas durante as entrevistas serdo guardadas por um periodo de dois anos e, apds este
periodo de tempo sao destruidas.

Ao concluir o estudo, os resultados serdo entregues a instituicdo de satde, conforme
combinado previamente com a equipa.

Com base nas decisdes metodoldgicas que tomamos, nas diferentes etapas do processo de
investigacdo e nos procedimentos relacionados a colheita e anélise dos dados, avangamos

agora para a apresentacao e discussao dos resultados obtidos.
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3. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS
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Neste ponto vamos apresentar os dados recolhidos e a sua andlise. A analise dos dados
resulta da decomposicdo dos mesmos em partes constituintes e simultaneamente a sua
sintese, ao “explorar as relacdes entre as partes estudadas e proceder a reconstitui¢ao da
totalidade inicial (Vilelas, 2022, p. 449).

Foram transcritas as nove entrevistas e foi analisado o seu contetido, vamos, por
conseguinte, apresentar a analise dos resultados obtidos, sistematizando e delineando por
categorias e subcategorias baseadas nas tematicas emergentes das mesmas.

Esta apresentacao ¢ o resultado da perspetiva dos familiares cuidadores da pessoa com
Alzheimer face as intervencdes do enfermeiro em saude familiar, que participaram neste
estudo. Desta anélise surgiram as seguintes areas tematicas (Quadro 2): Areas tematicas
emergentes.

Quadro 2. Areas tematicas emergentes.

1 Dificuldades quotidianas do familiar cuidador da pessoa com Alzheimer no

domicilio;

2 Recursos de apoio ao familiar cuidador da pessoa com Alzheimer no domicilio;

3 Significado atribuido pelo familiar cuidador acerca do processo de

acompanhamento a pessoa com Alzheimer no domicilio;

4 Repercussdes na vida familiar no cuidar quotidiano da pessoa com Alzheimer no

domicilio;

5 Sentimentos e emogdes experienciadas pela familia da pessoa com Alzheimer no

domicilio;

6 Opinido do familiar cuidador acerca dos contributos das intervengdes do

enfermeiro de familia;

7 Sugestdes do familiar cuidador da pessoa com Alzheimer acerca das intervengdes

do enfermeiro de satide familiar no domicilio para contribuir para o bem-estar.

Nota: Areas tematicas emergentes.

De seguida, apresentamos a exposi¢ao dos resultados que foram divididos por categorias
e subcategorias e, algumas transcri¢cdes das entrevistas mais representativas que foram
utilizadas como unidades de analise.

As entrevistas estdo designadas pela letra E, numeradas de 1 a 9, em concordancia com a

ordem de execuc¢do, de forma a ndo ser possivel o reconhecimento do entrevistado.
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> DIFICULDADES QUOTIDIANAS DO FAMILIAR CUIDADOR DA
PESSOA COM ALZHEIMER NO DOMICILIO

O familiar cuidador da pessoa com Alzheimer assume uma responsabilidade de cuidar da
pessoa que ¢ portadora da doenga, sendo a mesma uma doenga que afeta principalmente
a memoria, 0 pensamento € 0 comportamento e, com o tempo, a pessoa precisa de mais
ajuda nas atividades diarias.
No quotidiano dessa pessoa vao naturalmente, surgindo dificuldades sobretudo com a
progressao da doenca, revelando os participantes diversa dificuldades conforme se vai
poder verificar através da area tematica: “Dificuldades quotidianas do familiar cuidador
da pessoa com Alzheimer no domicilio”.
Cuidar de uma pessoa com Alzheimer no domicilio ¢ frequentemente associado a altos
niveis de sobrecarga emocional, estresse e esgotamento fisico, que podem impactar
negativamente a saide mental e fisica dos cuidadores (Schulz, 2004).
Através da analise de contetido efetuada as entrevistas dos familiares, identificamos nove
categorias: “lidar com a deterioracdo global das func¢des cognitivas; lidar com a perda da
linguagem; défice de informagao para gerir o processo de doencga; lidar com a revolta da
pessoa com Alzheimer; lidar com a incerteza do diagnodstico; manter o convivio social;
conciliar a atividade profissional com a atividade de cuidador; défice de recursos

econdmicos; horario dos transportes”.
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Diagrama 1. Dificuldades quotidianas do familiar cuidador da pessoa com

Alzheimer no domicilio.

Lidar com a deterioracgao global das
funcoes cognitivas (n=3)

Lidar com a perda da linguagem (n=2)
)

Défice de informacao para gerir o
processo de doenga (n=1)

-

- Lidar com a revolta da pessoa com
Dificuldades alzheimer (n=4)
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familiar cuidador da
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no domicilio

P

Lidar com a incerteza do diagndstico ‘
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Manter o convivio social (n=6)

'Conciliar a atividade profissional com al
atividade de cuidador (n=1)

Défice de recursos econéomicos (n=1)

Horario dos transportes (n=1)

Nota: Dificuldades quotidianas do familiar cuidador da pessoa com Alzheimer no domicilio.

A categoria “Lidar com a deterioragdo global das funcdes cognitivas™ obteve resposta de
trés FC, destacamos dois exemplos:

e E3 - (...) Sao varias as dificuldades porque sdo comportamentos que surgem
inesperadamente e que nos familias ndo estamos preparados e alertados para
estas situacoes (...);

e E9-(...) As principais dificuldades sdo as mudangas de comportamento, ha dias
que estdo melhor e outros dias mais desorientado. Muitas vezes ndo sei como
lidar com estas alteragoes de humor (...).

Foram obtidas duas respostas a categoria “Lidar com a perda da linguagem”, com a
seguinte narrativa:

e El - (..) inicialmente o maior problema com o meu pai foi a perda de
vocabuldrio, o meu pai neste momento ndo fala, ou seja, perdeu o vocabulario
algum tempo e nos tratamos do meu pai assim um bocadinho na tentativa em erro
(...);

e E6-(...) adificuldade é na comunicagdo porque a minha made ndo fala comigo e

quando eu comego a falar com a minha mde (...).
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Na categoria “Défice de informagdo para gerir o processo de doenga” surge uma unica

resposta, que relata o seguinte:

El - (...) informag¢do como lidar com um doente assim. Gerir uma carta de
condugdo, a uma determinada altura o gerir o isolamento do pai porque ele tinha
a nog¢do da fragilidade dele e portante a familia ndo sabia se haviam de o obrigar

a manter a sua rotina, estimuld-lo a manter-se ativo (...).

Relativamente a categoria “Lidar com a revolta da pessoa com Alzheimer” quatro

testemunhos foram recolhidos, destacamos dois exemplos:

El - (...) procurou a associa¢do Alzheimer Portugal até para fazer alguns
exercicios e o meu pai ficava extremamente revoltado com a falha, ou seja, ele
falhando ficava mais frustrado, revoltado e era um bocado mais complicado lidar
comele (...);

E3 - (...) a minha mae comegou a tornar-se complicada com muita confusdo e

depois ficava agressiva porque eu dizia-lhe que ndo era assim e ela ndo me ouvia

().

Apenas uma resposta se destacou na categoria “Lidar com a incerteza do diagndstico”:

El - (...) lidamos com isto tudo com algumas incertezas por parte da
especialidade de MGF que encaminhou o pai para a especialidade de pneumo
(apneia de sono??) do HSJ o que prejudicou e retardou o diagnodstico da
deméncia de Alzheimer e com a degradar do estado de saude do pai eu disse basta

vamos a um Neurologista privado e foi ai que eu comecei a tratar das coisas (...).

A categoria que reuniu mais consenso, face ao tema central foi “Manter o convivio

social”, conseguimos destacar alguns exemplos dos seis analisados:

ES - (...) altero toda a minha vida para poder dar resposta as necessidades da
minha mde. Deixei de ter vida propria (...);

E6 - (...) Sinto que estou limitada porque tenho que estar em casa para conseguir
ajuda-la nas suas atividades de vida diaria (...);

E8 - (...) foi uma alteragdo completa porque foi no inicio da pandemia que eu
levei a minha mde para minha casa e comecei com o teletrabalho. Ndo saio, ndo
tenho amigos, ou seja, deixei de ter vida social porque tenho que estar sempre ao

lado dela para ver se ela esta bem, se precisa de alguma coisa, é muito dificil

(..).
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Uma resposta apenas para a categoria “Conciliar a atividade profissional com a atividade
de cuidador”:

e ES5 - (...) conciliar o meu tempo em termos profissionais e em termos de cuidar
da minha mde (...).

Um dos entrevistados apontou dificuldades econémicas dando origem a categoria “Défice
de recursos econémicos” contamos com a resposta de apenas um entrevistado:

o E7-(..) a minha mde ja esta numa fase dependente onde tenho que lhe prestar
cuidados de higiene sozinho porque ndo tenho recursos economicos para ter uma
pessoa/cuidador a ajudar-me, dar de comer, posicionar ou seja fago o que posso
(...).

Finalizando esta temadtica temos a categoria “Horario dos transportes” com apenas uma
resposta:

e E8 - (...) Os transportes também sdo um problema porque tem que estar pronta
as 9 horas para ir para o centro de dia onde tenho que ir levd-la e busca-la e se
eu me atrasar para ir busca-la ela fica zangada (...).

» RECURSOS DE APOIO AO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM
ALZHEIMER NO DOMICILIO

Os recursos de apoio a pessoa com Alzheimer segundo as entrevistas que realizamos,
leva-nos a concluir que s3o maioritariamente os familiares cuidadores e o apoio
domicilidrio através dos Centros de Dia.

Os centros de dia podem complementar o cuidado domicilidrio, proporcionando um
ambiente seguro e atividades terapéuticas para pessoas com Alzheimer, enquanto
oferecem aos cuidadores uma pausa essencial para o autocuidado (Teri, L.,1997).

Estas familias, manifestaram a falta de recursos de apoio, dando origem a tematica
“recursos de apoio ao familiar cuidador da pessoa com Alzheimer no domicilio”, com as

categorias: “filha; apoio domiciliario; sem apoios.
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Diagrama 2. Recursos de apoio ao familiar cuidador da pessoa com Alzheimer no

domicilio.

4 ™~
Filha (n=2) )
Cuidados de Higiene
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Familiar Cuidador da Apoio Domiciliario
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no domicilio .
Cuidados
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Sem Apoios (n=4)

Nota: Recursos de apoio ao familiar cuidador da pessoa com Alzheimer no domicilio.

A categoria “Filha” reuniu dois relatos que consideramos de capital importancia para
exemplificar o tipo de cuidados primdrios de higiene prestados e as dificuldades sentidas:
e El - (...) Inicialmente a minha mde estava a tempo inteiro com o meu pai e eu SO
ia ajudar. A minha mae fazia higiene e ela ndo sabia como era fazer a higiene ao
meu pai quando ele em certas alturas ndo queria tomar banho, quando ndo
chegava a tempo para urinar na sanita e sujava-se todo (...) a noite sou eu que
vou ajudar a minha mde, mas o meu pai ainda tem alguma capacidade e ele sente-
se inibido, com vergonha de fazer as fezes na fralda e entdo ele aguenta até a
noite e depois vai na cadeira sanitaria a casa de banho (...);
e E2-(...) Em casa esta sendo resolvido porque eu e a minha filha estamos prontos
para ajudar a minha esposa sempre para tudo o que ela precise até o dia que
Deus me leve ou leve a minha querida esposa eu estarei sempre pronto para tudo
que ela necessite (...).
Na categoria “apoio domicilidrio” assistimos a uma divisdo em trés subcategorias:
“cuidados de higiene; cuidados alimentares; cuidados essenciais”.
Na subcategoria “Cuidados de higiene” duas pessoas deram o seu relato:
o El - (...) A partir do momento em que eu senti que a minha mde estava

extremamente exausta por cuidar do meu pai, pedimos ajuda/apoio a um lar que
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faz a higiene ao meu pai de segunda feira a sexta feira durante o periodo da
manhd (...);
e ES5 - (...) possivel tive que recorrer a ajuda de pessoas externas nomeadamente
do centro de apoio domiciliario para poder fazer a higiene pessoal da manha
(...).
Uma pessoa deu o seu testemunho na subcategoria “Cuidados alimentares™:
o E7-(...) anivel da alimenta¢do vem do Centro de dia (...).
Um tema central neste estudo, a categoria “Sem apoios” reuniu quatro testemunhos
bastante consensuais:
e E3;E4-(...)O facto de ser sozinha, ndo tenho nenhum apoio (...);
e EO6-(...) ndao tenho ajudas de ninguém (...);
e E8-(...) o facto de ser sozinha, ndo tenho nenhum apoio (...).
> SIGNIFICADO ATRIBUIDO PELO FAMILIAR ACERCA DO
PROCESSO DE ACOMPANHAMENTO A PESSOA COM ALZHEIMER
NO DOMICILIO
A tematica em analise reiine experiéncias emocionais, sociais e praticas dos familiares
cuidadores entrevistados. O cuidado de um ente querido com Alzheimer ¢ frequentemente
percebido pelos familiares como uma extensdo do amor e do dever familiar, embora seja
acompanhado por sentimentos de perda e sofrimento ao longo do processo de progressao
da doenca (Nolan, 1996).
O processo de acompanhamento de um familiar com Alzheimer envolve um misto de
continuidade e rutura nos papéis familiares, o que pode gerar tanto sentimentos de
proximidade quanto de frustragdao (Quinn, 2009).
Dos testemunhos recolhidos surge entdo o tema “significado atribuido pelo familiar
acerca do processo de acompanhamento a pessoa com Alzheimer no domicilio”, com as

categorias “experiéncia avassaladora” e “experiéncia desgastante”.
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Diagrama 3. Significado atribuido pelo familiar acerca do processo de

acompanhamento a pessoa com Alzheimer no domicilio.

4 Y
Sofrimento
. emocional (n=1)
4 h Experiéncia
Significado avassaladora (n=4)
atribuido pelo Exige uma gestio
familiar acerca do interna de emocoes/
processo de sentimento (n=1)
acompanhamento a
pessoa com f
Alzheimer no . Exige
domicilio Experiéncia Desenvolvimento de

estratégias de coping

desgastante (n=3) (n22)
n=

Nota: Significado atribuido pelo familiar acerca do processo de acompanhamento a pessoa com Alzheimer no

domicilio.

A categoria “Experiéncia avassaladora” pelo seu impacto e caracteristicas sofreu uma
divisdo em trés subcategorias: “sofrimento emocional; exige uma gestdo interna de
emocdes/sentimento; exige desenvolvimento de estratégias de coping”.

Na subcategoria “Sofrimento emocional” obtivemos um testemunho bastante intenso:

o E3—(...) Os comportamentos da minha mde comeg¢aram a alterar-se em casa, na
sua vida diaria onde ndo conseguia gerir o dinheiro para ir comprar pdo, esta
simples atividade para a minha mde comegou a tornar-se complicada com muita
confusdo e depois ficava agressiva porque eu dizia-lhe que ndo era assim e ela
ndo me ouvia. Comega a haver os esquecimentos, baralhar datas, a gestao do
dinheiro que ja ndo é capaz, a toma da medicagdo onde se esquece de tomar os
medicamentos e depois vem os cuidados de higiene que comec¢a a desleixar-se
(...).

A subcategoria denominada “Exige uma gestdo interna de emogdes/sentimento” vem
esclarecida pelo seguinte relato:

e El - (...). No inicio a adapta¢do foi complicada, a partir do momento que o meu
pai comega a ficar mais dependente a minha mde é que fazia a higiene e chegou

a um nivel de exaustdo porque ndo tinha apoio de ninguém (...).
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A ultima subcategoria “Exige desenvolvimento de estratégias de coping” surge-nos com
dois testemunhos que passamos a citar:

o E4-(...) euvou tentar dar sempre o meu melhor e fazer tudo o que esteja ao meu
alcance para tomar conta dela enquanto tiver forcas. Para isso arranjei
estrategias de forma a dar resposta as necessidades da minha mde (...);

o ES5 - (...) Fiz varias alteragoes, com o amor que lhe tenho a ela como pessoa
arranjei varias estratégias de forma a conseguir dar resposta as necessidades da
minha mde e as minhas necessidades, mas pensando primeiro nela (...).

Uma “Experiéncia desgastante” apresenta-se como a segunda categoria inserida nesta
tematica e cujos relatos evidenciam experiéncias semelhantes e bastante consensuais:

e E7 - (...) no inicio custou-me muito, fiz varias alteragdes, arranjei varias
estratégias de forma a conseguir dar resposta as necessidades da minha mde e ds
minhas necessidades, mas pensando primeiro nela, é muito desgastante (..)e o que
me custa mais é na prestagdo dos cuidados de higiene porque é minha mae (...);

e E8-(..) E uma vida como se estivesse em confinamento permanente (...) eu
ainda ndo me adaptei porque com o evoluir da doen¢a a minha mde vai precisar
cada vez mais de cuidados e ndo ha suporte, ajuda de ninguém (...);

e E9-(..) Euma vida como se estivesse em confinamento permanente (...).

> REPERCUSSOES NA VIDA FAMILIAR NO CUIDAR QUOTIDIANO DA
PESSOA COM ALZHEIMER NO DOMICILIO

A vida familiar do cuidador da pessoa com Alzheimer no domicilio comporta uma série
de aspetos que vao sofrendo alteragdes de cardcter emocional, social, financeiro e fisico
que podem afetar o doente e o cuidador. Neste sentido conseguimos apurar nas entrevistas
realizadas testemunhos que revelam profundas alteragdes emocionais com toda uma

envolvéncia de stress, tristeza e isolamento social.

Os cuidadores familiares de pessoas com deméncia experimentam um stress emocional e
fisico substancial, que impacta significativamente no seu bem-estar e qualidade de vida

(Brodaty & Donkin, 2009).

Os cuidadores familiares de individuos com Alzheimer apresentam niveis aumentados de
sofrimento, incluindo depressao, ansiedade e distirbios do sono, devido as constantes

demandas do cuidado (Gonzilez, J., & Carretero, S., 2012).
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Abordando questdes como despesas/custos diarios e o seu impacto, muitos entrevistados
revelam que financeiramente esta doenga também tem impacto no seio familiar, no que
concerne a medicamentos e tratamentos, alteragdes de horario laboral e por vezes
adaptagdes/alteracdes no proprio domicilio.

O contexto familiar de um cuidador de uma pessoa com Alzheimer estd em constante
mutagdo e como tal emergiu abordar a tematica “Repercussdes na vida familiar no cuidar
quotidiano da pessoa com Alzheimer no domicilio” da qual surgiram oito categorias:
“adaptacdes domicilidrias; alteragdes das rotinas familiares; sobrecarga;

recurso a centro de dia; unido familiar; reajustamento do horario da atividade profissional,

auséncia de atividade social; reforma antecipada” (Diagrama 4).

Diagrama 4. Repercussdes na vida familiar no cuidar quotidiano da pessoa com

Alzheimer.

Adaptac¢oes domicilidrias (n=4)

Alteracoes das rotinas familiares (n=4)

Sobrecarga (n=5)

Recurso a centro de dia (n=1)
Repercussoes na vida familiar no

cuidar quotidiano da pessoa com

Alzheimer no domicilio

L Uniao familiar (n=1)

-

Reajustamento do horario da atividade
profissional (n=2)

Auséncia de atividade social (n=5)

Reforma antecipada (n=1)

Nota: Repercussdes na vida familiar no cuidar quotidiano da pessoa com Alzheimer.
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A categoria “Adaptagdes domicilidrias” teve a referéncia de quatro entrevistados, dos

quais apresentamos alguns exemplos:

El —(...) mas tivemos que reformular a casa toda, ou seja, cadeira elevatoria nas
escadas, cadeirdo, cama articulada e cadeira sanitaria isto porque o meu pai
ainda faz levante para o cadeirdo, mas pela vontade das funciondrias do lar
faziam a higiene e ele depois ficava ali todo o dia na cama (...);

E3 - (...) Em casa fiquei muito mais limitada tenho que ter muitos cuidados como
trancar as janelas, desligar o gas, porta trancada com o trinque de seguranga,
escondo as facas, deixo as televisoes ligadas para ela sentir-se mais
acompanhada (...);

ES - (...) tive que readaptar a minha casa a situa¢do da minha mae (...);

E6 - (...) Primeiro adaptei a minha casa dentro do possivel a situagdo da minha
made, desde videovigilancia, mudei o quarto dela para o rés-do-chdo para evitar
quedas, alterei a casa de banho, ou seja, arranjei estratégias de forma a dar

resposta as necessidades dela e a facilitar o autocuidado da minha mde (...).

“Alteracdes das rotinas familiares” uma categoria que reuniu quatro opinides que retratam

o forte impacto desta doenca na familia, aqui destacamos as mesmas:

El - (...) reestruturar os meus hordrios também estdo virados todos do avesso e
sou mde (...) Vou trabalhar e ndo passo em casa dos meus pais, mas ligo todos
os dias a minha mde e pergunto mde esta tudo bem? Fico atrapalhada quando
vejo um telefonema da minha mde tremo um bocadinho e depois ao final do dia
vou sempre a casa dos meus pais para fazer a higiene noturna do meu pai e deitar
o meu pai (...);

E4 - (...) Quando a minha mde estd a dormir aproveito para ir as compras, tenho
muito medo de a deixar sozinha ela pode tentar levantar-se e com os periodos de
esquecimento, desorientagdo que ela tem ela pode cair. Oriento a minha vida de
forma a estar em casa quando ela esta acordada para poder vigiar e ajudad-la no
que ela precisar (...);

E8 - (...) A educagdo dos meus filhos, o dia a dia no atual contexto, o crescimento
deles foi influenciado por esta situagdo porque do ponto de vista mental toda a
familia é arrastada para uma rotina que ndo era a nossa e passou a ser, eles estdo

envolvidos também no cuidar (...);
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o E9-(...) Com o meu filho e marido tenho dificuldades porque ndo conseguimos
ter uma refeicao em familia com sossego e por vezes opto por dar a alimenta¢do
em primeiro lugar ao meu pai e depois nos é que vimos almog¢ar ou jantar, a
minha maior dificuldade é como gerir o dia a dia com o meu pai (...).

Um tema consensual no que diz respeito a queixas fisicas, mentais € emocionais ¢ que
podera ser uma conjugagao de todos € a “Sobrecarga”, descrita nas seguintes exposigoes:

o El - (...). Também posso dizer que a situagdo estd sob nosso controlo, ou seja,
levanta-se connosco, vai para ali, senta-se, somos nos que lhe fazemos tudo, isto
dia apos dia leva a exaustdo (...);

o E3-(..)(..) agjudar a minha made no seu dia a dia, isto deixa-me exausta (...);

e E4 - (..) tenho que a tirar da cama, posiciona-la, senta-la no cadeirdo é muito
cansativo o que por vezes fico exausta (...);

o E6-(...) fico exausta e por vezes apetece-me desistir (...);

e E8-(...) toda a logistica que comega pela manhd ter que tirar a minha mde da
cama, ela pensa que ainda é autonoma, mas ndo é, ajuda-la a vestir ou seja tenho
que lhe orientar a roupa dela porque ela veste roupa de verdo em pleno inverno
e depois tenho que conciliar a escola dos meus filhos, o meu trabalho (...).

“Recurso a centro de dia” foi uma categoria identificada por um dos entrevistados da
seguinte forma:

e E2-(...) foi a minha querida filha que ao ver que nos estamos sozinhos aqui em
casa os dois ela disse maezinha para vocés se sentires mais acompanhados e se
entreterem vdo para o centro de dia assim vocés estdo entretidos de manhd até a
noite até tarde portanto desde as 9 da manhd até as 16 horas (fazemos yoga,
jogamos as cartas, realizamos atividades ludicas), eu aceitei ja la vdo 2 anos e
meio e gragas a Deus (...).

O mesmo entrevistado deu origem a categoria “Unido familiar” na qual manifestou a
importancia do vinculo familiar numa situa¢do de doenca, dando o seguinte testemunho:

o E2 - (...) somos uma familia bem-adaptada a esta situa¢do, gragas a Deus
estamos todos unidos e organizados em ajudarmo-nos (os meus netos, o meu
género, o meu cunhado) ou seja quando eu saio de casa para fazer qualquer coisa
fica alguém com a minha mulher, ela raramente fica sozinha (...).

“Reajustamento do horario da atividade profissional” uma categoria que mostra a

realidade de algumas familias, referenciada por dois entrevistados da seguinte forma:
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E3 - (...) Teve varias repercussoes porque tive que alterar a minha vida para
poder dar resposta as necessidades da minha mde, deixei de trabalhar por turnos
como por exemplo ndo fazer noites e fins de semana o que me permite estar mais
tempo com a minha mde (...),

E6 - (...) Alterei o meu local de trabalho pelo horario, para ser mais facil eu

cuidar da minha mde (...).

Uma categoria que tem vindo a ser referenciada durante esta andlise e que impacta

bastante os familiares cuidadores é a “Auséncia de atividade social” uma condicionante

que conta com cinco testemunhos:

E4 - (...) O facto de ter a minha mde em casa e ser eu o cuidador informal limita
muito a minha vida, ndo saio, ndo tenho amigos, ou seja, deixei de ter vida social
porque tenho que estar sempre ao lado dela para ver se ela esta bem, se precisa
de alguma coisa. E uma vida como se estivesse em confinamento permanente (...);
ES - (...) Deixei de ter vida pessoal, social, de ter qualquer tipo de pensamento
em mim para poder cuidar dela sempre em primeiro lugar (...);

E6 - (...) Criou-me muita ansiedade numa fase inicial, arranjei um sistema de
comunica¢do com um botdo para quando a minha made caisse ou estivesse aflita
ela me contactar, mas ela ndo se adaptou ao sistema o que criou em mim mais
ansiedade e receio (...) Ndo tenho vida social e dedico todos os meus tempos
livres a minha mae (...);

E7 - (...) vou de manha ao quiosque ler o jornal e depois venho logo, é o unico
tempo de lazer que tenho para mim. SO saio para fazer compras ou se for mesmo
necessario, ndo tenho amigos nem vida propria (...);

E9 - (...) O facto de ter o meu pai em casa e ser eu o cuidador informal limita
muito a minha vida, ndo saio, ndo tenho amigos, ou seja, deixei de ter vida social
porque tenho que estar sempre ao lado dele para ver se ele esta bem, se precisa

de alguma coisa (...).

A tltima categoria que compde esta tematica teve apenas um testemunho, a “Reforma

antecipada” foi uma solugdo encontrada por este familiar cuidador que o expde da

seguinte forma:

E7 - (...) a cuidar da minha mae, foi por isso que me reformei mais cedo (...).
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> SENTIMENTOS E EMOCOES EXPERIENCIADAS PELA FAMILIA DA
PESSOA COM ALZHEIMER NO DOMICILIO

Esta area tematica aborda uma complexidade emocional que pode variar de acordo com
as circunstancias de cada familia, mas geralmente alguns sentimentos sdo comuns entre
elas.

Frustracdo, tristeza, ansiedade, impoténcia, irritagdo, sdo sentimentos comuns presentes
no contexto familiar de uma pessoa com Alzheimer, a sobrecarga emocional e sentimental
esta presente do dia-a-dia dessa familia.

Os cuidadores precisam ser 'amigos' no sentido mais profundo da palavra: apoiar, validar
e estar presentes, independentemente da capacidade do paciente de responder ou de se
lembrar. Porém, esse processo exige uma enorme quantidade de paciéncia e perseveranca,
e o cuidador frequentemente experimenta uma sobrecarga emocional, sentindo-se preso
em um ciclo sem fim de sofrimento e amor (Bell, V., & Troxel, D., 2001).

O doente com Alzheimer que tem como rede de apoio a familia, tem o amor e a dedicagdo
desses familiares e que pode ser considerado pelos mesmos como forma de retribuigdo ao
carinho e apoio que receberam no passado.

Em suma, sdo sentimentos normais neste ambiente e que fazem parte do processo de
adaptacdo ao cuidado de uma pessoa com Alzheimer.

Partimos para a quinta area tematica “Sentimentos e emogdes experienciadas pela familia
da pessoa com Alzheimer no domicilio”, desta tematica retiramos as seguintes categorias:
“negacdo; choque; intolerancia; aceitagdo; impoténcia; tristeza; angustia; ansiedade”

(Diagrama 5).
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Diagrama 5. Sentimentos e emocdes experienciadas pela familia da pessoa com

Alzheimer no domicilio.
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Nota: Sentimentos e emog¢des experienciadas pela familia da pessoa com Alzheimer no domicilio.

Através da andlise dos dados recolhidos chegamos a categoria “Negacdo”, onde
recolhemos o seguinte testemunho:

e El - (...) Foidificil, no inicio houve a faze da negagdo isto porque o meu pai era
uma pessoa super ativa, dindmica, controlava tudo e fazia tudo (...).

O mesmo entrevistado abordou a categoria “Choque” com a seguinte mengao:

e El-(..) Omeu pai reformou-se e meteu-se em muitas coisas para estar ocupado,
ele era um lider e de um momento para o outro ficou com esta dependéncia.
Chocou ver o meu como estd, o que ele era e o que é agora neste momento. No
inicio foi muito complicado porque nos ndo aceitavamos os comportamentos dele
e arranjavamos sempre desculpas para os esquecimentos (...).

Este mesmo participante deu ainda um testemunho bem profundo na categoria
“Intolerancia’:

e El - (..) Tive alturas de muito pouca paciéncia porque o meu pai estava a fazer
aquilo pela doencga, eu dizia-lhe estis a ser mauzinho, mas ndo estava a ser
mauzinho, ou seja, era a doeng¢a. Houve uma altura que o meu pai teve uns

momentos ndo muitos, mas de violéncia verbal e era estranho porque eu nunca
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ouvi o meu pai a dizer um palavrdo e ouvir o meu pai a dizer palavroes para mim
era muito estranho (...)Nos tivemos essa faze de pouca paciéncia e pouco
tolerante e ¢ nesta altura que as pessoas que estdo da nossa volta é que nos tém de
chamar aten¢do, nos estamos tao embrulhados a resolver uma data de coisas que
parece que nos alienamos da realidade e as vezes pensamos que isto ndo é
doenga, isto é feitio e teimosia mas de facto era a doenga (...).

“Aceitacao” uma categoria que surge com um exemplo de resiliéncia, que mostra um lado

de resignagao mediante a situagdo com o seguinte testemunho:

o E2-(...) Eu aceito tudo e mais alguma coisa, ou seja, o facto de ela se esquecer
das coisas, ter periodos de auséncia e por vezes um discurso incoerente eu aceito
tudo isso porque sei que é devido a doenga (...).

“Impoténcia” é uma categoria apontada por um entrevistado, com o seguinte relato:

e E3-(...) Sinto que ndo acompanho a minha mde como deveria acompanhar, mas

também ndo tenho apoio de ninguém, o que por vezes me sinto impotente (...).
Do grupo de familiares cuidadores entrevistados, recolhemos dois testemunhos que
relatam a categoria “tristeza”, manifestaram-se da seguinte forma:

e E3-(...) ajudar a minha mae no seu dia a dia, isto deixa-me triste (...);

e E9-(...)eissoé o que me deixa mais triste porque das vezes sinto no olhar dele
um vazio, ou seja, fico com medo até das reacoes (...).

“Angustia” um sentimento retratado por dois familiares que permitiu a criagdo desta
categoria, com as seguintes narrativas:

o E3-(...) gjudar a minha mde no seu dia a dia, isto deixa-me angustiada (...);

e E8-(...) Nos entramos num filme de terror, numa casa de doidos, cada dia é um
dia numa casa de loucos (angustiante) (...).

A ultima categoria a designar € a “Ansiedade” também identificada por dois entrevistados
e aqui descrita da seguinte forma:

e ES5 - (...) ter que me orientar nas horas para lhe dar medicagdo, alimenta¢do,
banho tudo isto cria em mim muita ansiedade e muito desespero (...);

e E7-(...) no inicio ficava muito ansioso e além de lhe prestar o melhor conforto

possivel (...).
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> OPINIAO DO FAMILIAR CUIDADOR ACERCA DOS CONTRIBUTOS
DAS INTERVENCOES DO ENFERMEIRO DE FAMILIA

O papel do enfermeiro de familia pode ser fulcral no quotidiano de uma familia com um
doente de Alzheimer, o peso que os cuidadores carregam pode tornar-se mais equilibrado
quanto mais apoio e conhecimento conseguirem adquirir do enfermeiro de familia.
Dentro das diferentes intervencdes que este apoio podera fornecer a familia no seu todo,
podemos destacar o apoio emocional, que ¢ de capital importancia para lidar com os
desafios diarios e por conseguinte a pressao de nao falhar.
A educagdo em saude promove a autonomia dos cuidadores, traz-lhes seguranca e
confianga o nas suas tomadas de decisdes, sendo estas mais simples ou mais complexas,
mas procurando sempre proporcionar ao doente o bem-estar possivel dentro da sua
condicao.
No ambito domicilidrio, o enfermeiro se caracteriza por ser o profissional dotado de
conhecimento e habilidades que objetivam a educagdo profissional dos cuidadores
familiares, além de desempenhar uma fungao primordial na orientagdo dos pacientes que
recebem a assisténcia destes profissionais bem como de seus familiares (Silva, A. L. B.,
do Nascimento, J. W. A., & Gongalves, F. R. (2020)).
Este tipo de apoio também podera proporcionar ao cuidador uma ligagdo mais eficaz aos
servigos de satde, eventualmente surge uma ligagdo entre ambos (enfermeiro e cuidador)
que facilitard os processos necessarios de acesso aos servicos de saude, de forma a
garantir que o doente receba a assisténcia adequada.
Finalizando esta pandplia de intervengdes, abordamos a supervisdo do enfermeiro de
familia que pode prevenir determinadas complicagdes de satde, seja do ponto de vista
fisico ou emocional, sendo que ambos (doente e cuidador) podem beneficiar deste “olho
clinico” e atento do enfermeiro, capacitando o cuidador com o ensino de técnicas
especificas e por exemplo a recomendacao de acompanhamento do foro psicologico para
a familia.
Analisando os temas supracitados vamos entdo debrugar-nos sobre a drea em andlise
“Opinido do familiar cuidador acerca dos contributos das intervencdes do enfermeiro de
familia”, desta tematica surgem algumas categorias: “sem contributos; intervencoes

dirigidas a dimensao fisica; informacao sobre a evolucao da doenga” (Diagrama 6).
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Diagrama 6. Opinifio do familiar cuidador acerca dos contributos das intervencoes

do enfermeiro de familia.

Opinido do Familiar Cuidador acerca
dos contributos das intervenc¢oes do
enfermeiro de familia

Sem contributos (n=7) ‘

Intervencoes dirigidas
a dimensao fisica (n=3)‘
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evolucao da doenca
(n=1)

Nota: Opinido do familiar cuidador acerca dos contributos das intervengdes do enfermeiro de familia.

A categoria “Sem contributos” reuniu sete testemunhos bastante perentdrios que

expressam algum descaso tendo resultado nas seguintes unidades de andlise:

El - (...) Relativamente a deméncia em si ndo recebi nenhuma informagado,
nenhuns ensinos (...);

E2 - (...) Olhe sinceramente eu ndo tive nada, so me disseram Sr. Ernesto vocé
ndo se preocupe, a sua esposa tem Alzheimer, mas nos vamos dar medicamentos
e a coisa vai melhorar e vocé ndo se preocupa (...);

E3 - (...) Ndo, ndo tive apoio nenhum por parte do EF, nem de nenhuma
instituicdo ou associa¢do (...);

E4 - (...) Ndo recebi nenhuma informagao (...);

ES - (...) ndo tive apoio nenhum por parte do EF no que se refere a minha mde
com Alzheimer, nem de nenhuma institui¢do ou associagao (...);

E6; ES8 - (...) Nao recebi nenhuma informagao (...).

“Intervencdes dirigidas a dimensdo fisica” uma categoria que revela trés opinides cujo

tema dominante ¢ comum aos entrevistados:

El - (...) Tenho muito a agradecer a enfermagem em rela¢do ao apoio a

tratamentos de feridas, mas na deméncia nenhum apoio (...);
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o ET7-(...) Recebi pouca informagao, da parte do EF, vdo a minha casa quando a
minha mde tem alguma ulcera ou ferida (...);
o E7 - (...) Os ensinos que me fizeram foi como prestar cuidados de higiene,
posicionamentos a minha mde (...).
A tltima categoria “Informacdo sobre a evolugdo da doenca” reuniu apenas um
testemunho que finaliza esta area tematica da seguinte forma:
e E9-(...) Onosso enfermeiro de familia falou-nos que ¢ uma doenc¢a progressiva,
que ao longo do tempo o nosso familiar vai deixar de nos conhecer, interagir (...).
> SUGESTOES DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM
ALZHEIMER ACERCA DAS INTERVENCOES DO ENFERMEIRO DE
SAUDE FAMILIAR NO DOMICILIO PARA CONTRIBUIR PARA O
BEM-ESTAR
Esta area tematica pressupde a exposicdo e¢ o esclarecimento daquilo que realmente
podera fazer a diferenga no domicilio de um doente com Alzheimer, evidenciando os
contributos mais valiosos que o Enfermeiro de Familia poderd fornecer a essa familia.
Avaliando as entrevistas realizadas podemos perceber que a preocupacao destas familias
ndo passa so por alcancar o seu bem-estar, mas também reunir as melhores condi¢des
para cuidar da pessoa com Alzheimer.
Os cuidadores familiares desempenham um papel essencial no cuidado de pessoas com
Alzheimer, muitas vezes assumindo multiplas responsabilidades que impactam a sua
saude fisica e emocional. Isso exige um equilibrio constante entre cuidar de si mesmos e
atender as necessidades do familiar (Pinquart, M., & Sorensen, S., 2003).
Entendem que ¢ urgente capacitar os Enfermeiros de Familia no que diz respeito a areas
como a deméncia e mais especificamente o Alzheimer, caminhamos para um forte
envelhecimento populacional e parece escassa a partilha de técnicas de cuidado,
comunicac¢do com o doente (sobretudo em estados avangados da doenga), apoio na gestao
de crises de agressividade, etc.
Comunicar com pessoas que t€ém Alzheimer requer paciéncia e a adaptagdo do estilo
comunicativo, utilizando frases curtas, linguagem simples e um tom de voz calmo para
facilitar a compreensao e reduzir o stress (Small, J. A., Geldart, K., Gutman, G., & Scott,
M. A., 2003).
Sugestdes também foram dadas no sentido da criagdo de guias, contactos telefonicos

diretos, servigos de apoio especificos, locais onde se promova a interagdo social dentro
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das limita¢des decorrentes da doenga de forma a prevenir o isolamento do cuidador e do
doente. O cuidador familiar refere ainda que seria importante a difusdo de grupos de
apoio, ou servicos de saude mental, o apoio emocional e psicoldgico ¢ encarado como
fundamental para manter o equilibrio e a sanidade mental de quem cuida.

Terminamos desta forma na sétima e ultima 4rea tematica “Sugestdes do familiar
cuidador da pessoa com Alzheimer acerca das intervencdes do enfermeiro de saude
familiar no domicilio para contribuir para o bem-estar” que deu origem as seguintes
categorias: “formacao na area das deméncias; suporte familiar; suporte emocional; visita

domicilidria; apoio telefonico; informagao” (Diagrama 7).

Diagrama 7. Sugestdes do familiar cuidador da pessoa com Alzheimer acerca das

interven¢oes do enfermeiro de saude familiar no domicilio para contribuir para o

bem-estar.
Formacio na drea
das deméncias
(n=1)
Suporte familiar
(n=1)
‘-/7 \\\‘. A
Suporte emocional
Sugestdes do familiar cuidador da pessoa com (n=1)
Alzheimer acerca das intervencoes do enfermeiro de
Satde Familiar no domicilio para contribuir para o -
bem—est
emmestar Visita domicilidria
(n=2)
\\ J
Apoio telefonico
(n=5)
p
Informacao (n=6)

Nota: Sugestdes do familiar cuidador da pessoa com Alzheimer acerca das intervengdes do enfermeiro de satde familiar

no domicilio para contribuir para o bem-estar.
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A categoria “Formacdo na area das deméncias” reuniu um testemunho que demonstrou
esta caréncia da seguinte forma:

e El - (...) A enfermagem tem que ter uma forma¢cdo mais especifica na darea da
deméncia e principalmente na Alzheimer, uma vez que a populagdo portuguesa
esta a envelhecer e cada vez mais vamos ter pessoas, utentes a precisar de ajuda
(...).

Entrando nas categorias de suporte, surge-nos a primeira que se intitula de “Suporte
familiar”, este entrevistado emite a sua opinido com a seguinte narrativa:

o El - (...) A enfermagem tem que ter um papel de viva voz, tendo nogdo das
limitagoes do doente e acima de tudo um papel importante sobre o cuidador
informal porque muitas vezes o cuidador informal s6 quer uma orientagdo, muitas
vezes eu ndo sabia a quem recorrer, a quem perguntar, ou seja, deveria de haver
mais recursos na comunidade para dar apoio as familias, ao cuidador para
depois podermos prestar cuidados com qualidade ao idoso com Alzheimer (...).

O mesmo entrevistado abordou a categoria “Suporte emocional” com o seguinte exemplo
proferido:

e El - (...) Ndo ha informagdo para as familias de apoio (...) a exaustdo do
cuidador informal, autoestima, apoio emocional, refor¢o positivo tudo isto é
importante para que haja continuidade de prestagdo de cuidados com qualidade
(...).

Na categoria “Visita domicilidria” obtivemos a intervengdo de dois entrevistados, cujas
afirmagdes aqui apresentamos:

e E2—(..) o que me podem ajudar ¢ dizer para ter cuidado com isto, com aquilo,
0 que é que eu terei que fazer para fazer a vida dela mais capaz facilidade viver
com qualidade. Recebermos mais visitas domiciliarias do EF (...);

o E9 - (...) Era de extrema importancia que as equipas de apoio ao utente com
Alzheimer passassem pelas nossas casas para nos apoiar e falar mais sobre este
assunto (...).

Analisando os dados recolhidos nas entrevistas emergiu a categoria “Apoio telefénico”,
esta teve a intervengdo de cinco familiares cuidadores dos quais apresentamos alguns
exemplos:

o E2 - (...) haver um contato que quando tivesse duvidas poder ligar e esclarecer,

ajudar-me quando preciso. Nos vivemos com qualidade e queremos continuar a
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viver a nossa vida com esta qualidade até ao dia que teremos de partir para o
outro mundo (...);

E5 - (...) um contato telefonico que nos pudesse ajudar sempre que fosse
necessario assim evitava a tentativa em erro (...);

E6 - (...) Ter um contato direto do EF para poder contacta-lo em situagoes de
duvidas para me orientar e ajudar a resolver a situagcdo naquele momento (...);
E7 - (...) Era importante ter o numero direto do EF para poder falar com ele
quando surgisse alguma situa¢do mais aguda em rela¢do a minha mae (...);

E8 - (...) Poderiam ir a casa avaliar a situa¢do e ajudar na resolucdo de

determinados problemas/situagoes que aparecem com o evoluir da deméncia

Alzheimer (...).

Finalizando esta area tematica, surge a categoria “Informacgdo” onde se registam seis

testemunhos que aqui apresentamos:

E3 - (...) Era importante que os EF estivessem mais predispostos para estas
doengas, uma simples informa¢do como: quais o0s recursos que o
estado/sociedade oferece ao cuidador de um familiar de Alzheimer,; como lidar
com a pessoa de Alzheimer, o cuidar e que atividades existem para o idoso com
Alzheimer para que este possa se sentir mais util (...);

E4 - (...) Deveriamos ter o contacto do EF porque numa situagdo aguda ele
poderia dar-nos uma orientagdo para conseguir resolver ou tirar duvidas isto é
uma ajuda que nos possa dar para solucionar o nosso problema sem ter que
recorrer ao SU do HSJ. Explicar-se quias sdo os recursos da comunidade onde
eu posso recorrer quando estou a cuidar da minha mde como associagoes (...);
ES - (...) Era importante que os EF estivessem mais sensibilizados com estas
doengas, por vezes uma simples informag¢do como: quais oS recursos que o
estado/sociedade oferece ao cuidador de um familiar de Alzheimer (...);

E6 - (...) o EF deveria estar mais sensibilizado para estas doencas, ou seja,
elaborar um panfleto onde nos tivéssemos alguma informagdo e contatos uteis,
de associagoes que nos pudessem apoiar (...);

ES8; E9 - (...) era importante o EF informar logo a partida o que é o Alzheimer e
explicar que esta deméncia evolui de forma a pessoa a ficar mais dependente e

como lidar nesta situagao (...) Explicar-se quias sdo os recursos da comunidade
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onde eu posso recorrer quando estou a cuidar da minha mae como associagoes
De seguida segue a discussao dos resultados, no qual se articula o corpus de analise com

o enquadramento conceptual anteriormente abordado.

3.1. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O processo investigativo assume um papel fundamental na constru¢do do conhecimento
em Enfermagem, pois € através da pesquisa que se enriquece a pratica profissional e se
promove uma melhoria continua dos cuidados prestados. A busca por conhecimento
especializado permite dar respostas mais eficazes as necessidades identificadas no
acompanhamento das familias, contribuindo para intervengdes mais direcionadas e
humanizadas. De acordo com Soares, Pinho, Bastos e Ferreira (2024), a discussdao de um
trabalho de investigacdo constitui um momento de reflexdo critica, em que se procura
estabelecer uma ligagdo coerente entre os resultados obtidos e a questdo de investigagdo
inicialmente formulada, permitindo sustentar praticas clinicas mais qualificadas e
centradas na pessoa. Neste estudo, os familiares cuidadores, seis sdo do sexo feminino e
trés do sexo masculino de sete doentes do sexo feminino e dois do sexo masculino, com
idades compreendidas entre os 45 e os 80 anos, pertencentes a USF. As entrevistas foram
agendadas previamente pelo enfermeiro da USF, levando em consideragdo a
disponibilidade dos familiares, e realizadas na propria unidade de satde para que estes se
sentissem a vontade e sem a presenga do seu familiar. Durante a entrevista, conforme ja
referimos acima, os participantes foram encorajados a expressar livremente os seus
pensamentos e sentimentos, com a garantia de sigilo. Também foi refor¢cado que poderiam
interromper a sua participagdo a qualquer momento, sem que isso lhes causasse qualquer

prejuizo ou consequéncia.

A maioria dos participantes do nosso estudo sdo mulheres. Estes resultados estdo
alinhados com a literatura atual, que indica que as mulheres continuam a assumir a maior
parte das responsabilidades ligadas a gestdo da vida familiar incluindo as tarefas

domésticas, cuidado de criangas e apoio a pessoas dependentes (Sousa et al., 2017).

Carvalho e Costa (2022) referem que a forma como homens e mulheres conciliam o
trabalho com a vida familiar e pessoal varia significativamente consoante a fase do ciclo
de vida e da carreira em que se encontram. O trabalho doméstico mantém uma dimensao
de género, com tarefas definidas cultural e socialmente que refletem significados

associados a masculinidade e feminilidade, influenciando a distribui¢do de poder na
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familia. Apos esta breve andlise demografica, debrugdmo-nos sobre os resultados que
emergem e que nos levam a reconhecer a sobrecarga emocional, a repercussdo negativa
na vida familiar e a falta de apoio que estes cuidadores sentem por parte dos enfermeiros
de familia. Cuidar de alguém com esta doenca ndo deve ser visto como um problema
individual, mas sim como uma questdo que diz respeito a toda a sociedade. O
envelhecimento crescente da populacdo, aliado ao aumento das doengas cronicas e
incapacitantes que afetam esta faixa etaria, faz com que as familias assumam, cada vez

mais, a responsabilidade de cuidar.

Desempenhar o papel de cuidador exige uma readaptagdo dos papéis familiares e implica
alteragdes socioeconOdmicas complexas. Perante este cenario, torna-se essencial uma
intervengdo antecipada e eficaz, baseada em evidéncia cientifica, para garantir o bem-

estar tanto dos cuidadores como dos doentes que deles dependem.

Neste subcapitulo, conforme ja referido acima, serdo analisados os resultados obtidos a
luz da questdo de investigacdo e dos objetivos estabelecidos anteriormente, fazendo uma
comparac¢ao com a literatura disponivel sobre o tema abordado e com outros estudos na
mesma area de pesquisa, nomeadamente sobre as perspetivas das familias da pessoa com
Alzheimer face as intervencdes do enfermeiro em saude familiar. A discussdo sera
organizada de acordo com as areas tematicas que surgiram a partir da analise das

entrevistas realizadas.

e DIFICULDADES QUOTIDIANAS DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA
COM ALZHEIMER NO DOMICILIO

A andlise qualitativa das dificuldades quotidianas dos familiares cuidadores de pessoas
com Alzheimer no domicilio, permitiu identificar diversas dificuldades enfrentadas,
refletindo o impacto global da doenca na dindmica familiar e na qualidade de vida dos
cuidadores. Indo ao encontro dos testemunhos recolhidos, verificdmos que os cuidadores
enfrentam grande dificuldade em lidar com a deterioragdo das fungdes cognitivas e a
perda da linguagem, uma vez que as mudangas de comportamento dos doentes ocorrem
de forma inesperada, gerando sentimentos de frustragdo, inseguranca e desgaste
emocional. A revolta do doente, sobretudo quando se depara com as suas limitagdes,
agrava ainda mais a carga emocional do cuidador. Assumir assim, o papel de cuidador
pode ter um impacto significativo na vida pessoal, familiar, profissional e social dos

cuidadores informais, tornando-os mais suscetiveis a conflitos. Muitas vezes, o0s

68



cuidadores enfrentam crises, manifestando sintomas como tensdo, fadiga, stress,
constrangimento, frustracdo, isolamento social, depressdo e diminui¢ao da autoestima,
entre outros. Esta sobrecarga pode resultar em problemas fisicos, psicologicos,
emocionais, sociais e financeiros, afetando tanto o bem-estar do doente como o do
cuidador (Pinquart & Sorensen, 2018). O cuidador informal lida frequentemente com
novas exigéncias que geram um peso acrescido a nivel fisico, psicologico e social,
podendo comprometer a sua qualidade de vida (Del-Pino-Casado et al., 2020). Seguindo
estes pressupostos, verificamos ainda, que a falta de informagao e apoio no processo da
doenga foi relatado. E claro, o défice de informagio sobre como gerir a doenga, incluindo
aspetos como a perda progressiva da autonomia do doente e a necessidade de adaptar a
rotina familiar. Além disso, a incerteza no diagnostico devido a dificuldades no
encaminhamento médico, pode atrasar a interven¢do adequada e aumentar a angustia da
familia. Neste sentido, diversos estudos t€ém dado énfase ao apoio prestado aos cuidadores
de doentes com Alzheimer, visando capacitd-los para lidar com a dependéncia nas

atividades da vida diaria e com as alteragcdes comportamentais.

Para isso, t€ém sido desenvolvidas intervengdes que procuram otimizar a capacidade de
autocuidado ou fornecer ao cuidador informagdao e competéncias técnicas que ajudem a
potenciar as capacidades da pessoa com deméncia e a prevenir comportamentos
indesejaveis. Além disso, estas intervencdes visam reduzir a sobrecarga do cuidador e
minimizar o risco de institucionalizagdo da pessoa cuidada (Cheng & Zhang, 2020;

Wiegelmann et al., 2021).

No que diz respeito a impacto na vida social e profissional, os cuidadores relatam um
grande sacrificio da vida pessoal e social, sentindo-se isolados devido a necessidade
constante de acompanhamento do doente. A concilia¢do entre a atividade profissional e o
papel de cuidador ¢ um desafio significativo, limitando o tempo e a disponibilidade para
outras responsabilidades e interesses pessoais. A medida que a deméncia progride, o
cuidador tende a ficar cada vez mais isolado, afastando-se do convivio social e perdendo
gradualmente o apoio da familia, dos amigos e da comunidade. Este isolamento e
sobrecarga emocional sdo fatores que aumentam os niveis de sofrimento psicologico e
esgotamento (Frontiers in Psychology, 2021; Boots et al., 2015). Neste contexto, os
cuidadores enfrentam desafios significativos que se concentram em varias areas:
bem-estar emocional, gestdo do comportamento da pessoa cuidada, reorganizagao da vida

familiar e necessidade de apoio formal e informal (Boots et al., 2015). A primeira 4rea diz
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respeito a vida pessoal (biografica), marcada pela perda de intimidade e pela reducdo da
interagdo social. Para lidar com esta realidade, os cuidadores procuram encontrar um
equilibrio, mantendo uma vida propria que lhes permita enfrentar os desafios do dia a dia.
A segunda area estd relacionada com a relagdo entre o cuidador e o doente,
frequentemente pautada por dificuldades de cooperacdo e pelo desafio de conciliar as
necessidades de ambos. A terceira area prende-se com a propria doenga, gerando nos
cuidadores sentimentos de angustia e ansiedade perante os problemas de satde da pessoa
cuidada. Muitas vezes, a falta de informagao agrava esta situagao, levando a um estado
de preocupagdo continua a longo prazo. Por fim, surgem os problemas de saude dos
proprios cuidadores, que tendem a negligenciar o seu bem-estar e apenas procuram ajuda

médica quando a sua condi¢do se torna grave.

Cuidar de alguém de forma continua e ininterrupta pode gerar um elevado nivel de stress
social, uma vez que o cuidador se vé€ frequentemente privado do contacto com a sua
familia, amigos e vida social, aprofundando ainda mais o seu isolamento. Este isolamento,
associado a sobrecarga emocional, contribui para elevados niveis de stress e sintomas
depressivos (Saadi et al., 2021; Hajek et al., 2021). Por ultimo, importa ressaltar as
dificuldades econdmicas e logisticas referidas pelos cuidadores: a falta de recursos para
apoio profissional contribui para a sobrecarga, levando-os a assumir isoladamente tarefas
como higiene, alimentacdo ou posicionamento da pessoa cuidada. Muitos referem ainda
que recebem apoio limitado dos profissionais de saude, tendo de aprender por tentativa e

erro a lidar com os desafios diarios (Hajek et al., 2021).

A equipa de saude deve antes de mais, direcionar as suas intervengoes para a avaliagdo
das capacidades fisicas, psicoldgicas e emocionais do cuidador, bem como, das condi¢des
da habitagdo e da sua situacdo socioecondmica. Os cuidadores esperam que os
profissionais de satde lhes disponibilizem mais informacdes sobre a melhor forma de
desempenhar o seu papel e de obter apoio, apelando também a uma comunicagdo mais

proxima e frequente com estes profissionais (Imaginario, 2004).

Um obstaculo adicional na gestdo da rotina didria € a questdo dos transportes para levar
a pessoa cuidada aos centros de dia. Estes centros representam uma alternativa de apoio
que oferece intervengao terapéutica ao doente, a0 mesmo tempo que permite ao cuidador
usufruir de um momento de descanso. Os centros de dia proporcionam assisténcia na area
da saude e apoio social, suporte técnico, promovem a intera¢ao social e ajudam a reduzir

o isolamento (Amorim et al., 2020; Dementia & Neuropsychologia, 2019).
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Os resultados evidenciam que o papel do cuidador informal de um doente com Alzheimer
¢ extremamente exigente, impactando ndo s6 a sua saude fisica e emocional, mas também,
a sua vida social e profissional. A necessidade de um maior suporte por parte das
institui¢des de satide e do Estado torna-se evidente, seja através da disponibilizacdo de
informagao, de apoio psicoldgico, de recursos economicos ou de melhores infraestruturas

de transporte e assisténcia domiciliaria.

e RECURSOS DE APOIO AO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM
ALZHEIMER NO DOMICILIO

Da andlise das entrevistas realizadas aos cuidadores informais emergem relatos que
evidenciam desigualdades no acesso ao suporte, sobrecarga dos cuidadores e a
necessidade de refor¢o das redes de apoio formal e informal. A familia especialmente as
filhas e os conjuges continuam a assumir um papel central no cuidado, sendo reconhecida
como o primeiro grupo social estruturado e base essencial da sociedade. Ao longo do
tempo, esta instituicdo tem sido alvo de atengdo devido as transformacgdes na sua estrutura
e nas dindmicas internas, refletindo e acompanhando as mudangas sociais (Lethin et al.,
2016; Actifcare Portugal, 2023). Nas familias nucleares (compostas apenas pelo casal
com ou sem filhos), o conjuge frequentemente assume o papel de cuidador muitas vezes
também idoso acumulando fun¢des de prestador e recetor de cuidados, o que representa
uma das formas mais seguras de apoio na velhice. J4 nas familias multigeracionais, essa
responsabilidade tende a recair maioritariamente sobre uma filha (Fernandes & Luisa,
2022). Estudos recentes em Portugal indicam que a responsabilidade pelo cuidado de
idosos dependentes recai predominantemente sobre mulheres (Loureiro, 2022; Gomes et
al., 2023). As esposas sdo frequentemente a principal fonte de apoio a pessoa cuidada
(Soares, 2017). A proximidade geografica e a coabitacdo desempenham um papel
determinante na escolha da pessoa que assumira a fun¢do de cuidador informal, sendo
fatores decisivos na defini¢do do padrao de cuidados. Quanto maior a proximidade com
a pessoa dependente, maior a probabilidade de alguém assumir esse papel (Silva et al.,
2020). Essa realidade explica também o aumento do nimero de maridos idosos como
cuidadores principais, especialmente em contextos onde nao hé rede familiar descendente

suficiente (Silva et al., 2020; Spousal caregiving arrangements in Europe, 2021).

As dificuldades enfrentadas e aqui apresentadas incluem a prestacdo de cuidados de
higiene e gestdo das necessidades basicas, sendo comum a exaustdo e a falta de

preparacdo para lidar com situagdes, como a recusa do doente em colaborar nos cuidados
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diarios. O apoio emocional e pratico dentro do nticleo familiar é essencial para aliviar a

carga do cuidador principal.

Os depoimentos mostram ainda, que alguns cuidadores recorrem a servigos de apoio
domiciliario, especialmente para a higiene matinal e a alimentacao do doente. No entanto,
este suporte ndo ¢ universal e esta restrito a periodos especificos do dia, o que nao elimina
totalmente a sobrecarga do cuidador informal. Entrando neste campo do apoio
domiciliario, cabe-nos abordar um pouco o papel dos centros de dia, alternativa de apoio
que, além de proporcionar uma intervengao terapéutica ao doente, permite ao cuidador
usufruir de um periodo de descanso na sua funcdo. Estes centros, oferecem assisténcia
médica e social, suporte técnico, promovem o convivio e ajudam a reduzir o isolamento
(Colvez et al., 2002; Carretero Gomez et al., 2006). No caso especifico dos doentes de
Alzheimer, os centros de dia especializados, que desempenham um papel essencial na
estimulacdo cognitiva, continuam a ser claramente insuficientes face as necessidades

existentes.

Os servigos de apoio domicilidrio, consistem na prestacdo de assisténcia a pessoas
dependentes durante um periodo determinado, permitindo ao cuidador ausentar-se ou
dedicar-se a outras tarefas. Estes servicos, podem englobar a realizagdo de tarefas
domésticas, cuidados de higiene, bem como, a supervisao e o acompanhamento da pessoa
dependente. No entanto, ¢ importante destacar que em Portugal, a cobertura destes
servicos ¢ manifestamente insuficiente e, além disso, ndo contempla de forma adequada
0 acompanhamento e a supervisao continua dos doentes (Escola Superior de Saude Santa
Maria & RISE Health, 2025). Verificamos nas nossas entrevistas que apenas se limitam a
higiene matinal e alimentagdo. E também fundamental considerar, que o nimero de horas
disponibilizado por estes servigcos € reduzido, o que limita a sua eficacia na diminui¢do
da sobrecarga do cuidador. Além disso, muitos cuidadores utilizam esse tempo para
cumprir outras responsabilidades, em vez de descansarem ou dedicarem-se a atividades
de lazer. Por fim, outro aspeto relevante, prende-se com a falta de uma avaliagdo prévia e
adequada da situagdo, que permitiria uma resposta mais ajustada as reais necessidades

dos cuidadores e dos doentes.

A auséncia de apoio formal para muitos cuidadores deu origem a categoria “sem apoios”,
revelando que uma parte significativa dos cuidadores nao recebe qualquer tipo de suporte,

0 que pode aumentar o risco de exaustdo fisica e emocional. O isolamento e a falta de
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recursos sao desafios recorrentes, evidenciando a necessidade de um refor¢o dos servigos

de apoio social e comunitario.

De acordo com estudos recentes, a sobrecarga e o stress vivenciados pelos cuidadores
resultam principalmente de dois grandes fatores: as exigéncias associadas aos cuidados
prestados a pessoa dependente e as mudangas profundas que essa responsabilidade
provoca na vida do cuidador. Em particular, quando o papel exige disponibilidade quase
total de tempo, recaindo sobre um unico individuo sem considera¢ao da sua situacao
socioecondmica, motivagdes ou vinculo emocional com quem cuida, tende a conduzir a

um desgaste fisico e emocional significativo (Chiao et al., 2015; Jeong et al., 2018).

Metanalises e revisoes sistematicas indicam que os principais fatores de risco incluem
caracteristicas do doente (nomeadamente sintomas neuropsiquiatricos e dependéncia em
AVD/IAVD), bem como fatores do cuidador (como saude mental, género, coabitacdo e
nivel socioecondémico) (van der Lee et al., 2020; Chiao et al., 2015). No que se refere ao
doente, foram considerados fatores de risco: deméncia em estado avangado, duragdo
prolongada da doenga, sintomas como confusdo, delirios, alucinagdes, agitacdo e
agressividade, além de incontinéncia, vomitos, escaras de decubito, distirbios do sono e

a presenc¢a de multiplas patologias.

Ja no caso do cuidador, destacam-se como fatores de risco: historial de problemas de
saude fisica, antecedentes de depressdo ou perturbagdes de personalidade, auséncia de
conjuge ou amigos proximos, viver sozinho, idade avangada, falta de outras ocupagdes
além do cuidar, baixos rendimentos, auséncia de apoios sociais e falta de conhecimento

sobre a doenca e a melhor forma de geri-la.

Dessa forma, assumir o papel de cuidador tem impactos profundos em todas as areas da
vida do individuo. E comum surgirem niveis elevados de stress, problemas de saude
mental e fisica, ansiedade, frustragdo, inquietacdo € uma preocupacgdo constante com a
pessoa cuidada. Os cuidadores informais de pessoas com Alzheimer tendem a apresentar
maior fragilidade fisica em comparagdo com outros membros da familia sem essa
responsabilidade. Estudos indicam que essas pessoas relatam um aumento significativo
de problemas musculo-esqueléticos (devidos a esforco fisico continuo), distirbios
cardiovasculares associados ao stress cronico, alteragdes gastrointestinais e
enfraquecimento do sistema imunitario, todos consequéncias da sobredemanda fisica do

papel de cuidador (Ory et al., 2022; van der Lee et al., 2020). E comum estes cuidadores
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relatarem cansaco fisico e fadiga devido a acumulacdo de responsabilidades. Além de
cuidarem do doente, sdo frequentemente responsaveis pelas tarefas domésticas, pelo
apoio a outros membros da familia e, em alguns casos, ainda desempenham uma atividade
profissional. Estao plenamente conscientes do impacto negativo que essa sobrecarga tem

na sua saude, que tende a deteriorar-se progressivamente.

Marques (2007), salienta que os cuidadores passam por mudangas significativas no seu
estilo de vida, que reduzem e alteram a sua rotina, gerando insatisfacao na vida social e
afetando também as relagdes profissionais e familiares. As exigéncias constantes do
doente podem ocupar todo o tempo do cuidador, limitando os seus contactos sociais e

conduzindo ao isolamento.

Devido a sobrecarga de responsabilidades associadas ao cuidado da pessoa dependente,
o cuidador acaba por nao dispor de tempo para si proprio, verificando-se uma redugao
significativa da sua participagdo em atividades sociais. Nao tem férias, nem
oportunidades para passear, visitar familiares ou amigos, ou simplesmente para se distrair.
Em casos mais extremos, pode acabar por se afastar completamente da sociedade e focar-

se exclusivamente na pessoa a seu cuidado (Salgueiro, 2006).

Embora a maior parte dos cuidados recaia sobre um unico membro da familia, h4 casos
em que o conjuge do cuidador assume algumas responsabilidades para aliviar a
sobrecarga. No entanto, esse suporte nem sempre € suficiente para garantir um equilibrio
entre a vida pessoal e o papel de cuidador. O impacto da coabitagdo com a pessoa doente
na sobrecarga do cuidador pode variar, sendo os resultados dos estudos sobre este tema
bastante divergentes. Estudos contemporaneos demonstram que os cuidadores que vivem
no mesmo domicilio que pessoas com deméncia apresentam niveis significativamente
mais elevados de stress, maior desgaste emocional e pior qualidade de sono quando
comparados com aqueles que residem separadamente (Simpson & Carter, 2015; Osakwe
et al., 2022).

No entanto, Marques (2007), num estudo realizado com cuidadores de doentes vitimas de
AVC, concluiu que os cuidadores que partilham a habitacdo com a pessoa dependente
experienciam uma sobrecarga menor. Estes dados, sugerem que o impacto da convivéncia
diaria pode depender de multiplos fatores, como o tipo de doenca e o suporte disponivel.
Os conjuges tendem a sofrer uma sobrecarga maior em comparagdo com outros
familiares, como filhas ou noras (Santos, 2004; Santos, 2005). Estudos indicam que

apresentam niveis mais elevados de ansiedade e depressao, o que pode estar relacionado

74



com o facto de darem maior importancia a dependéncia do doente e ao impacto que esta
tem na qualidade de vida e na dindmica do casal. Por outro lado, as filhas e noras, tendem

a valorizar mais a sua familia nuclear e a vida profissional (Santos, 2004).

Uma investigacdo recente destaca que filhas cuidadoras podem experienciar maior
sobrecarga psicoldgica e dificuldades de interagdo social em comparacdo com esposas,
particularmente quando acumulam fungdes laborais e familiares (Pinquart & Sorensen,
2006). Além disso, revisdes posteriores reforcam que a relagao familiar, especialmente
ser conjuge idoso se associa a um risco elevado de mortalidade entre cuidadores de
pessoas com Alzheimer (Schulz & Beach, 1999). Os resultados desta analise evidenciam
a desigualdade no acesso a recursos de apoio, a forte sobrecarga dos cuidadores informais,
especialmente quando ndo ha suporte externo, ¢ a necessidade de medidas institucionais
mais eficazes para garantir o bem-estar tanto dos cuidadores como dos doentes. A
ampliagdo dos servigos de apoio domicilidrio, a criagdo de redes comunitarias de suporte
e o fortalecimento de politicas publicas voltadas para os cuidadores informais sdo

fundamentais para minimizar os impactos negativos deste papel.

e SIGNIFICADO ATRIBUIDO PELO FAMILIAR CUIDADOR ACERCA DO
PROCESSO DE ACOMPANHAMENTO A PESSOA COM ALZHEIMER NO
DOMICILIO

Os testemunhos dos cuidadores evidenciam que acompanhar uma pessoa com Alzheimer
no domicilio € uma experiéncia profundamente impactante e emocionalmente exigente.
O significado atribuido a este processo ¢ marcado por sentimentos intensos e
contraditorios, oscilando entre o amor e a dedicacao, a exaustao e o sofrimento. Os relatos
foram organizados em duas grandes categorias: "Experiéncia
avassaladora" e "Experiéncia desgastante", refletindo a complexidade emocional deste
percurso. Na primeira categoria, perceciondmos o impacto emocional e as estratégias
desenvolvidas pelos cuidadores para lidar com a situa¢do. O choque inicial e a evolucao
da doenga geram uma carga emocional significativa, que vai desde a frustracao até ao
sofrimento profundo. A deterioragdo progressiva das capacidades do doente e a

dificuldade em lidar com estas mudangas sdo aspetos que marcam esta vivéncia.

Cuidar de um doente ndo se resume apenas a realizagdo de um conjunto de tarefas, mas
sim ao estabelecimento de uma relacdo. Neste contexto, destaca-se o sofrimento

emocional associado a este processo. Karp e Tanarugsachock (2000) defendem que lidar
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com as emoc¢des constitui o maior desafio para os cuidadores de pessoas com doencas

mentais.

O estudo realizado por estes autores, revela que os desafios e dificuldades enfrentados
pelos cuidadores exigem um grande esforgo para interpretar as suas responsabilidades e
emocdes. Além disso, permitiu identificar quatro fases distintas na relagdo entre o
cuidador e o doente. A primeira fase corresponde ao periodo anterior ao diagnostico,
durante o qual o cuidador sente um vazio emocional. A segunda ocorre no momento do
diagnostico, marcado por sentimentos de esperanga, compaixdo € empatia.
Posteriormente, ao perceber que a doenca mental pode ndo ter cura, surgem sentimentos
de raiva e ressentimento. Por fim, na ultima fase, o cuidador aceita que ndo pode controlar

a doenga, reduz o seu envolvimento, mas sem sentir culpa por isso.

O que torna o ato de cuidar de um doente com deméncia um processo tdo desafiante € o
facto de ndo ser apenas o doente a sofrer, mas, muitas vezes, o proprio cuidador ser quem
mais sente o impacto dessa realidade (Parsons, 1997). De acordo com Frei Bernardo
(2002), o termo "Familia" abrange varias realidades distintas, mas todas elas partilham
um sentido de ascendéncia, descendéncia, semelhanga, proximidade estrutural e ligacdo.

Esses cruzamentos, geram novos vinculos, criando a ideia de "a minha familia", "

0s
meus", "a tua" e "os teus". Assim, o conceito de familia vai além dos lagos de sangue,

abrangendo também ligacdes afetivas (Relvas, 2006).

A adaptagdo ao papel de cuidador, exige um esfor¢o continuo de regulagdo emocional,
uma gestdao interna de emocdes e sentimentos. Neste sentido, ¢ comum atingirem um
estado de desgaste extremo, provocado pela exaustao e falta de apoio externo. De acordo
com Braithwaite, citada por Martins, Ribeiro e Garrett (2003), a sobrecarga do cuidador
informal ¢ uma condi¢@o que decorre da necessidade de lidar com a dependéncia fisica e
a deterioragdo mental da pessoa a quem presta cuidados. Trata-se de uma experiéncia
subjetiva em que o cuidador sente as suas necessidades fisioldgicas, sociais e psicologicas
ameagadas. Para a autora, cuidar de um familiar idoso e/ou dependente ¢ um processo
continuo e, na maioria dos casos, irreversivel, envolvendo cinco momentos criticos: a
percecdo da deterioragcdo do doente, a imprevisibilidade da situacdo, a falta de tempo, a
relagdo afetiva entre cuidador e doente e a auséncia de alternativas viaveis. A sobrecarga
imposta ao cuidador e a consequente angustia que dela resulta sdo amplamente abordadas

na literatura especializada.
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Estudos mais recentes apontam que o desgaste fisico e emocional associado ao ato de
cuidar constitui um estado multifacetado, resultante da combinagdo de esforco fisico,
pressao emocional, restricdes sociais e desafios economicos (Chiao, Wu & Hsiao, 2015).
Além disso, revisdes longitudinais confirmam que os cuidadores que vivem no mesmo
domicilio que pessoas com deméncia enfrentam impactos abrangentes fisicos,
emocionais, psicoldgicos, sociais e financeiros com niveis de stress significativamente

mais elevados do que os cuidadores que residem separadamente (Connors et al., 2020).

Diante dos desafios diarios, os cuidadores procuram desenvolver estratégias para lidar
com a situagdo, tentando equilibrar as necessidades do doente com as suas proprias, o
compromisso ¢ o amor pelo familiar impulsionam a criacdo de formas de adaptagdo.
Dentro deste contexto, urge-nos abordar o conceito de estratégias de coping, que
sintetizando podemos dizer que se tratam de mecanismos psicoldgicos e comportamentais
utilizados para lidar com situagdes stressantes, desafiantes ou adversas. Estas podem
envolver acdes, pensamentos e emogdes que ajudam a reduzir o impacto do stress e a
promover o bem-estar. Ainda dentro desta breve defini¢do, sera importante referenciar os
trés tipos de estratégias de coping, sendo elas o coping focado no problema, focado na
emo¢ao e o coping evitativo. Na primeira, procura-se a resolucao da situacdo stressante,
tentar minimizar a sua causa elaborando um plano de acdo, procurando informagdes ou
tomando decisdes concretas. Na segunda, o objetivo € gerir as emogdes associadas ao
stress, em vez de alterar a situa¢do, podendo por exemplo praticar meditagdo, procurar
apoio social ou reinterpretar a situacdo de forma mais positiva. A terceira estratégia
envolve tentar escapar ou ignorar a situacao stressante, como por exemplo adiar decisoes,
recorrer a substancias para aliviar a tensdo ou evitar pensar no problema. O uso de
estratégias de coping adaptativas pode melhorar a resiliéncia emocional e a qualidade de
vida, enquanto estratégias nao adaptativas podem aumentar o stress e ter efeitos negativos

na saude mental (Lazarus & Folkman, 1984; Endler & Parker, 1994).

Dos discursos dos participantes do nosso estudo, podemos considerar que as estratégias
mais utilizadas sdo as focadas no problema e na emog¢do, os familiares cuidadores
revelaram aceitar a situagdo tentando adaptar a vida a essa nova realidade. Perante
situagdes ameagadoras € sem solugdes imediatas para os problemas, o cuidador informal
fica vulneravel a um cendrio desafiante, que pode resultar num estado de desorganizagao
psicossocial. Este estado, ¢ frequentemente acompanhado por emogdes como ansiedade,

culpa e medo. Como o mal-estar e a tensdo ndo sdo sustentaveis por longos periodos, a
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pessoa recorre as suas estratégias de coping, que podem conduzir a uma adaptagdo
positiva ou, pelo contrario, a um ajustamento prejudicial, com impacto negativo nas suas
emocdes (Ogden citado por Santos, 2004). A resposta a crise torna-se inadequada quando
as capacidades de adaptagao do individuo sdo insuficientes e o stress se torna dominante.
Parece mais provavel que os cuidadores desenvolvam depressdo e ansiedade quando
sentem que ndo conseguem controlar o comportamento dos seus familiares nem as suas
proprias reagdes emocionais. A percecdo da eficacia das estratégias de coping influencia

diretamente a autoestima e a saude mental (Carrasco e Artaso [s.d.]).

O apoio social também se revela um fator essencial quando o cuidador enfrenta multiplas
fontes de tensdo, uma vez que a insatisfacdo com a falta de apoio esta associada a um
maior risco de depressao (Weitzner et al., 2000). Além disso, verifica-se uma relagdo entre
a disponibilidade de apoio social e a reducdo da sobrecarga do cuidador (Czaja, Eisdorfer
e Schulz, 2000). No entanto, a perce¢do subjetiva desempenha um papel determinante,
pois alguns estudos indicam que tanto o apoio formal como o informal podem nao ter um
impacto significativo na reducao dos niveis de stress do cuidador. O fator decisivo parece
residir na forma como este apoio ¢ percecionado, sendo esta percecdo subjetiva
determinante para que o cuidador sinta maior ou menor sobrecarga (Marks e Sykes

citados por De La Cuesta, 2004).

A obtengdo de informacgao ¢ identificada por Nolan et al. (citados por Brito, 2001) como
uma das estratégias de coping mais utilizadas pelos cuidadores. No entanto, as
intervengoes dirigidas a estes devem ir além da simples disponibiliza¢do de informagao
sobre recursos de satide e formagio sobre cuidados a prestar. E essencial considerar as
necessidades do proprio cuidador, ajudando-o a assumir o seu papel de forma mais

equilibrada e sustentavel.

A ultima categoria descrita como experiéncia desgastante, evidencia a sobrecarga € o
impacto prolongado que o acompanhamento ao doente tem na vida do cuidador, os
entrevistados referem que o desgaste emocional e fisico associado ao ato de cuidar,
especialmente na prestacdo de cuidados de higiene, que pode gerar desconforto por
envolver um familiar proximo. Uma vivéncia comparada a um ‘“confinamento
permanente” onde se destaca o isolamento social, a falta de apoio e a necessidade

crescente de cuidados a medida que a doenca progride.
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A sobrecarga a que o cuidador estd sujeito e a angustia dai resultante sdo temas
amplamente abordados na literatura especializada, que atribui o seu mal-estar a

intensidade e ao desgaste da sua atividade.

O papel do cuidador informal de um doente com Alzheimer ¢ exigente ¢ complexo,
estando associado a diversos tipos de sobrecarga que afetam significativamente a sua
qualidade de vida e bem-estar. A progressdo da doenca acarreta desafios que vao além do
cuidado fisico, envolvendo também um impacto emocional, psicologico e social. Entre
as principais formas de sobrecarga, destacam-se a sobrecarga fisica, a sobrecarga
emocional e psicopatologica e a sobrecarga social. A sobrecarga fisica surge devido as
exigéncias constantes dos cuidados prestados ao doente. Com o avanco da doenca, o
cuidador enfrenta tarefas cada vez mais desgastantes, como ajudar na mobilidade, higiene
pessoal, alimentagdo e administragao de medicagdo. Estas atividades, podem resultar em
fadiga extrema, dores musculares e outras complicagdes de satude, especialmente quando
o cuidador ndo dispde de apoio adequado ou pausas suficientes para descanso

(Figueiredo, C. G., & Chaves, C. M. C. B. 2012).

Weitzner et al. (2000), indicam que os cuidadores sdo mais vulnerdveis a um
enfraquecimento do sistema imunitario, a uma menor eficacia da resposta do organismo
a vacina da gripe, a um prolongamento do tempo de cicatrizagdo de feridas e a um
aumento da pressdo arterial. Estas altera¢cdes ocorrem frequentemente num contexto
marcado por preocupagdo constante, perda, luto, raiva, conflito, culpa e ressentimento,

podendo contribuir para um aumento da morbilidade entre os cuidadores.

A sobrecarga emocional e psicopatoldgica ¢ uma das mais intensas e dificeis de gerir. O
cuidador enfrenta diariamente situagdes desafiantes, como a deterioragdo progressiva das
capacidades cognitivas do doente, episddios de agressividade, confusdo e alteragdes de
personalidade. Além disso, o stress prolongado pode levar ao desenvolvimento de
transtornos como ansiedade, depressao e insonias, afetando gravemente a saude mental
do cuidador. Diversos estudos, t€ém demonstrado de forma consistente que ser cuidador
informal de um doente com Alzheimer implica uma sobrecarga fisica e psicoldgica
significativa, sendo a depressdo uma das condi¢des de saide mais comuns entre estes
cuidadores (Eisdorfer, 2003). Comparativamente a populacdo em geral, apresentam
niveis mais elevados de ansiedade e depressdo, recorrem mais frequentemente ao uso de

psicofarmacos e tém uma percecdo mais negativa do seu estado de saude (Garre-Olmo et

al., 2000). Além disso, O’Brien (2000) e Weitzner et al. (2000) destacam que sdo comuns
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sentimentos de ansiedade, depressdo e isolamento entre estes cuidadores. Estima-se que
entre 60% e 70% dos familiares que prestam cuidados a doentes com deméncia

desenvolvam stress ou outras condigdes médicas e psiquiatricas (O’Brien, 2000).

A sobrecarga social refere-se ao isolamento e as dificuldades relacionais que
frequentemente afetam os cuidadores informais. O tempo dedicado ao doente limita
significativamente as interagdes sociais € o envolvimento em atividades de lazer. Amigos
e familiares podem distanciar-se, seja por falta de compreensao da situagdo ou pela
dificuldade do cuidador em manter a sua vida social ativa. Além disso, a sobrecarga social
pode ter repercussdes econdémicas, uma vez que muitos cuidadores acabam por reduzir
ou abandonar a sua atividade profissional para se dedicarem inteiramente ao cuidado do

doente (Carvalho et al., 2023).

Ainda dentro da abordagem a sobrecarga podemos dividi-la em objetiva e subjetiva, dois
conceitos fundamentais na avaliagdo do impacto do ato de cuidar, especialmente no
contexto dos cuidadores de pessoas dependentes, como idosos ou doentes com Alzheimer
no caso em analise. A primeira refere-se a fatores mensuraveis e concretos associados ao
papel do cuidador. Estd relacionada com as exigéncias fisicas, financeiras e
organizacionais do ato de cuidar, como por exemplo nimero de horas dedicadas aos
cuidados, tarefas realizadas, impacto financeiro, alteragdes na rotina e na vida profissional
do cuidador, etc. A segunda diz respeito a perce¢do pessoal do cuidador sobre o impacto
emocional e psicoldgico da sua fungdo. Envolve sentimentos de exaustdo, frustracao,
ansiedade, tristeza e até culpa, alguns fatores associados podem incluir: sensacdo de
cansago extremo, stress emocional e ansiedade constantes, impacto na vida social e
sensacdo de isolamento, dificuldade de em conciliar o papel de cuidador com outros
aspetos da vida pessoal, etc. Pode dizer-se, portanto, que a sobrecarga objetiva estd mais
ligada as exigéncias concretas das tarefas de cuidar, enquanto a sobrecarga subjetiva se
relaciona mais com as caracteristicas individuais do cuidador. Assim, como afirma De la
Cuesta (2004), qualquer instrumento de avaliacdo da sobrecarga fisica, emocional e social

dos cuidadores informais deve considerar ambas as perspetivas.

Embora existam fatores objetivos ligados as caracteristicas clinicas da doenga e ao
ambiente que influenciam a sobrecarga, ganha cada vez mais importancia a forma como

o cuidador percebe a situagdo (Garre-Olmo et al., 2000).
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O stress associado ao ato de cuidar esta mais relacionado com os aspetos emocionais ¢
com a interpretagdo que o cuidador faz da situagdo do que com a quantidade de tarefas
concretas ou o nivel de dependéncia fisica ou mental da pessoa cuidada. A forma como o
cuidador avalia a situagao depende, em grande medida, do significado pessoal que atribui
aos acontecimentos, influenciado por tracos relativamente estaveis da sua personalidade

(Chiao, Wu & Hsiao, 2015; Mitonga et al., 2021).

No entanto, essa perce¢ao estd em constante transformagao, ajustando-se as mudangas no
ambiente ou na relagdo do individuo com esse contexto. Para compreender o impacto dos
acontecimentos ¢ as respostas das pessoas, ¢ essencial considerar estas caracteristicas. Os
testemunhos analisados revelam que o significado atribuido ao acompanhamento de uma
pessoa com Alzheimer no domicilio ¢ multifacetado, envolvendo um misto de amor,
dever, sofrimento e adaptagdo. O impacto emocional ¢ profundo, sendo necessario um
suporte adequado para minimizar a sobrecarga do cuidador. O desenvolvimento de
estratégias de coping surge como uma forma de resisténcia, mas a auséncia de apoios
sociais e a progressiva intensifica¢do das necessidades do doente tornam esta experiéncia

avassaladora e desgastante.

e REPERCUSSOES NA VIDA FAMILIAR NO CUIDAR QUOTIDIANO DA
PESSOA COM ALZHEIMER NO DOMICILIO

O impacto do cuidar de uma pessoa com Alzheimer na vida familiar dos cuidadores
revela-se profundo e multifacetado, envolvendo adaptagdes estruturais, alteragdes de
rotinas, sobrecarga emocional e isolamento social. A andlise qualitativa dos testemunhos
recolhidos permite identificar diversas categorias que retratam as adversidades
enfrentadas pelos cuidadores e as estratégias utilizadas para lidar com a situacdo. Uma
dessas categorias sera a adaptacdo domiciliaria, a necessidade de adaptagdes no domicilio
¢ uma das primeiras mudancgas enfrentadas pelos cuidadores. Para garantir a seguranca e
o conforto da pessoa com Alzheimer, os familiares frequentemente realizam
modificagdes estruturais, como a instalacdo de cadeiras elevatorias, camas articuladas,
videovigilancia e bloqueios de portas e janelas. Estas altera¢des visam prevenir acidentes
e facilitar os cuidados, mas também limitam a liberdade do cuidador, que tem de adaptar
o espaco fisico as novas exigéncias. O cuidado de uma pessoa com Alzheimer requer
sempre uma mudanga e uma adaptacao constante do domicilio a medida que a doenga
progride. E necessario manter a casa livre de obstaculos para evitar quedas, organizada

de forma a ndo provocar confusdo no doente ou até a causar-lhe ansiedade, assim como
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garantir a seguranca nas divisdes da casa através de barras de apoio na casa de banho,
desligar os utensilios de cozinha, etc. Os nossos entrevistados relatam ter também adotado

medidas tecnoldgicas e de seguranca, tais como videovigilancia.

O acompanhamento de um doente no domicilio exige a colaboragdo de varios
profissionais de diferentes areas, tornando-se, assim, um projeto de caracter
pluridisciplinar. E essencial uma articulacdo eficaz entre estes especialistas para garantir

um apoio completo tanto ao doente como ao cuidador.

Este suporte deve basear-se numa abordagem holistica centrada na pessoa, cujo objetivo
principal € conservar ao maximo a independéncia da pessoa com deméncia, reduzir
alteragdes comportamentais € proporcionar um ambiente o mais pouco restritivo possivel.
Para tal, seguem-se algumas diretrizes essenciais: promover a melhor qualidade de vida,
apoiar o doente e a familia no contexto domiciliario, reduzir complicagdes relacionadas
com a doenga, aliviar o sofrimento, reforcar a autoestima e dignidade pessoal, e potenciar

o papel da familia e dos cuidadores na prestagao de cuidados (NICE, 2021).

Além disso, recomenda-se uma intervencao integrada e personalizada que envolva planos
individualizados, avaliagdo multidimensional e suporte continuo a familia (Livingston et

al., 2020).

Adaptar a casa para um doente com Alzheimer ¢ um processo continuo que deve
acompanhar a evolugdo da doenca. Criar um ambiente seguro, organizado e confortavel
ndo s6 melhora a qualidade de vida do doente, como também facilita o dia a dia dos
cuidadores, promovendo uma rotina mais tranquila e funcional. Além das adaptacdes
fisicas, o suporte emocional e social ¢ fundamental. O envolvimento da familia e dos
cuidadores deve focar-se na paciéncia, na empatia e na criagdo de um ambiente tranquilo.
Em fases mais avangadas da doenga, pode ser necessario recorrer a apoio profissional,
como cuidadores especializados ou centros de dia. Na globalidade desta vivéncia surge
também a alteracdo das rotinas familiares, a rotina dos cuidadores sofre alteragdes
drasticas, uma vez que as necessidades do doente passam a ditar os horarios familiares.
Testemunhos indicam que os cuidadores reformulam os seus horarios diérios,
sacrificando o tempo para outras atividades. A educacao dos filhos e a dindmica familiar
sao frequentemente afetadas, e at¢ mesmo momentos simples, como as refeigdes em
familia, tornam-se um desafio. A reducdo ou perda de atividades sociais pode levar a um

afastamento emocional, resultando em sentimentos de soliddo e caréncia afetiva. Esta
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situacdo pode, por sua vez, agravar sintomas depressivos e gerar ressentimento (Weitzner

et al., 2000).

Em certos casos, o cuidador vé-se obrigado a abandonar a sua atividade profissional, uma
vez que esta se torna incompativel com a exigéncia dos cuidados prestados. Esta rentincia

pode ser uma fonte adicional de angustia e stress (Freitas, 2000).

A dinamica familiar sofre inevitavelmente alteracdes, interferindo no ciclo natural de vida
da familia. Essas mudancas podem afetar a individualidade e a autonomia dos seus
membros, levando alguns a reformular ou mesmo a abdicar dos seus planos e objetivos
pessoais. O ato de cuidar implica um aumento significativo das responsabilidades, o que

pode originar uma redistribui¢do ou alteragdo dos papéis dentro da familia.

O peso da responsabilidade do cuidar de um ente querido com Alzheimer traduz-se numa
sobrecarga fisica e emocional significativa, outra categoria fortemente abordada nestas
entrevistas. Os relatos destacam a exaustdo constante vivida pelos cuidadores, que
enfrentam desafios diarios na mobilizagdo do doente e na prestacdo de cuidados
essenciais. Quando uma pessoa enfrenta mudangas na sua condi¢ao de saude e perde a
capacidade de cuidar de si propria, torna-se essencial o apoio de alguém proximo, como
um familiar, amigo ou vizinho. O auxilio prestado por estas pessoas ¢ fundamental para
o bem-estar do doente, pois respeita os seus hadbitos e rotinas, incorporando as suas

preferéncias e formas individuais de receber cuidados (Mendes, 2005).

O papel do cuidador ¢ determinante no desenvolvimento da doenga, influenciando tanto
a frequéncia como a intensidade das alteragdes comportamentais, bem como, o ritmo de

deterioragdo das capacidades funcionais.

A pressdo emocional ¢ também evidente, com cuidadores a relatarem sentimentos
profundos de esgotamento e, por vezes, o desejo de desistir — dada a intensidade das
exigéncias do papel que desempenham. Muitos assumem a fun¢do motivados por um
sentimento de obrigacao moral ou para evitar culpa futura (Greenwood & Smith, 2019;

Prunty & Foli, 2020).

Outros encaram o ato de cuidar como uma forma de retribuicdo e de cumprimento do
dever. Além disso, o reconhecimento, tanto no seio da familia como na sociedade,
também pode ser um fator determinante para a decisdo de assumir esse papel (Lage,
2005). Segundo Escuredo Rodriguez, Diaz Alvarez e Pascual Cortés (2001), as principais

razdes que levam alguém a cuidar sdo o afeto e o sentido de dever.

83



Embora a maioria dos cuidadores permaneca com os seus familiares em casa, alguns
recorrem a centros de dia como uma solugdo para aliviar a carga. Estes espagos, permitem
que os doentes realizem atividades sociais e terap€uticas, proporcionando um alivio
temporario ao cuidador. Este recurso surge como uma estratégia de apoio, promovendo
uma melhor gestdo da vida pessoal do cuidador, tanto no que concerne a

institucionaliza¢do como a apoio na alimentagao.

No caso especifico de doentes com Alzheimer, os centros de dia especializados
desempenham um papel essencial na estimulagdo cognitiva e no apoio ao cuidador, mas
sdo frequentemente insuficientes. Embora manter o doente em casa seja desejavel, nem
sempre ¢ viavel nem garante qualidade de vida para ambos, tornando a institucionalizagao
muitas vezes inevitavel. Nessa situacao, deve-se considerar a preferéncia por estadias
temporarias em institui¢cdes de descanso ou respite care, que oferecem pausas necessarias
sem comprometer a possibilidade de retorno ao contexto domiciliar (O’Shea et al., 2017;
Spiegl et al., 2021). A unido familiar ¢ ainda uma categoria a ser analisada, alguns
cuidadores beneficiam de uma rede de apoio familiar solida, onde a partilha de
responsabilidades entre familiares permite uma melhor gestao das exigéncias didrias. O
envolvimento de diferentes membros da familia contribui para a divisdo de tarefas,

reduzindo o impacto do cuidado sobre um unico elemento.

A familia desempenha um papel essencial na preservacdo e recuperagdo da satide e do
bem-estar dos seus membros, especialmente em contextos de deméncia. Estudos recentes
sublinham que o envolvimento familiar ¢ fundamental para assegurar a qualidade de vida
tanto da pessoa com deméncia como do cuidador, funcionando como suporte emocional,
pratico e econdmico (Oliveira Atoyebi et al., 2022). A funcdo de prestar assisténcia
sempre esteve estreitamente ligada a familia, sendo considerada uma das suas
responsabilidades diretas. O ato de cuidar faz parte da historia, das vivéncias e dos valores
familiares. Como entidade cuidadora, a familia sempre teve, tem e continuara a ter um
papel fundamental nos diversos contextos de assisténcia, sendo uma parte indispenséavel

da intervencao em saude (Lage, 2005).

No contexto sociocultural, a familia assume um papel central, sendo a unidade
fundamental onde crescemos e nos socializamos. E no seio da familia e com o seu apoio
que cada individuo procura a ajuda necessaria para enfrentar as crises que surgem ao

longo do ciclo de vida.
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As familias adaptam-se alteram as suas rotinas e por vezes véem-se obrigados a reajustar
os horarios da atividade profissional para melhor conciliar as responsabilidades
familiares. Algumas pessoas optam por abandonar os turnos noturnos ou reduzir a carga
horaria, o que, embora beneficie o doente, pode comprometer o rendimento financeiro e

o desenvolvimento profissional do cuidador.

Em algumas situagdes, € possivel ajustar os horarios de trabalho para conciliar com a
atividade de cuidar. No entanto, esta possibilidade nem sempre ¢ exequivel. Um estudo
conduzido por Edwards et al. (2002) indica que cerca de 20% dos cuidadores acabam por
abandonar o emprego ou reduzir a carga horaria. De forma semelhante, Rebelo (1996)
constatou que 26,4% dos cuidadores deixam de trabalhar para prestar assisténcia. O
trabalho ¢ um elemento essencial para a sustentabilidade do sistema familiar, tanto do
ponto de vista econdmico como da integragdo social, ajudando a evitar a dependéncia e o
isolamento. No entanto, quando o grau de dependéncia da pessoa cuidada ¢ elevado, o
apoio familiar é reduzido e os recursos financeiros sao limitados, deixar de trabalhar pode
tornar-se a Unica opg¢ao. Esta situagdo, contudo, gera dificuldades econdomicas, uma vez
que conduz a diminui¢ao dos rendimentos e ao aumento das despesas com os cuidados
ao doente, colocando a familia perante um desafio de gestdo complexa (Dominguez-
Alcon, 1997; Imaginario, 2004; Salgueiro, 2006). Prestar cuidados acarreta custos em
termos de oportunidades de trabalho para os cuidadores informais, uma vez que estes
podem ver a sua situacdo profissional alterada, seja através da saida temporaria ou
definitiva do emprego, da necessidade de reorganizar a sua atividade laboral ou da
impossibilidade de ingressar no mercado de trabalho. Esta realidade tem impactos
significativos na autoestima, no desenvolvimento pessoal e no acesso a redes de apoio
social, além de limitar a capacidade financeira e, consequentemente, a autonomia dos

cuidadores (Carretero Gomez et al., 2006).

Nesse sentido, entramos no campo da auséncia de atividade social, sendo que o
isolamento social ¢ uma das principais repercussoes negativas do cuidar de um doente
com Alzheimer. Muitos cuidadores relatam que deixaram de sair de casa, de ter amigos
ou de manter uma vida social ativa, devido as exigéncias da sua fun¢do. Esta privacidade
reduzida e a falta de espaco para momentos de lazer afetam a saude mental e emocional

dos cuidadores, intensificando o seu estado de exaustdo e ansiedade.

Os impactos na saude mental associados ao ato de cuidar tém sido amplamente

documentados. Estudos recentes mostram que os cuidadores informais de pessoas com

85



deméncia apresentam niveis elevados de sintomas psicoldgicos, como ansiedade e
depressdo, e tendem a consumir mais psicofirmacos em comparagdo com a populagdo

em geral (Clipp & George, 1990; Martin-Garcia et al., 2016).

As consequéncias sociais também sdo abordadas por Rebelo (2000), que refere que “a
absor¢ao/dependéncia do familiar doente condiciona as relagdes sociais que acabam por
diminuir ou deteriorar, ndo s6 pela pouca disponibilidade, como também pelo estigma,
que a sociedade continua a alimentar (...)” (p. 21). No seu estudo, a autora constatou que
42,8% dos cuidadores sentiram uma redugdo nas suas relagdes sociais. A limitacdo da
participagdo em atividades sociais por parte de cuidadores de idosos dependentes foi

igualmente identificada noutros estudos (Rapp e Chao, 2000; Squire, 2005).

Ainda dentro das consequéncias sociais, uma situagao também reportada foi a do pedido
da reforma antecipada, para alguns cuidadores, a unica solug¢do possivel para garantir um
acompanhamento adequado ao doente. Embora esta decisdo permita uma maior
disponibilidade para prestar cuidados, também acarreta implicagdes econdmicas e pode
contribuir para o isolamento social e profissional do cuidador. A dificuldade de conciliar
trabalho e prestacao de cuidados, leva muitos cuidadores a abandonarem o emprego antes
da idade da reforma. Dentro dos desafios que estes cuidadores enfrentam nao existe um
regime especifico para cuidadores que justifique a reforma antecipada e o impacto
financeiro nas familias uma vez muitas dependem do rendimento do cuidador. Ao
deixarem de trabalhar, muitos cuidadores perdem o contacto didrio com colegas e o
sentido de pertenca a um ambiente profissional, o que pode levar ao isolamento e a
redugdo das interacdes sociais. A carga emocional associada ao cuidado de uma pessoa
com Alzheimer ¢ elevada, dado que a doenga ¢ progressiva e irreversivel. O facto de
sentirem que ndo podem falhar ou que sdo os unicos responsaveis pelo doente pode tornar
a situagdo ainda mais desgastante, alguns cuidadores sentem culpa tanto por se
reformarem antecipadamente e abdicarem da carreira, como por, em certos momentos,

desejarem uma pausa no cuidado ao doente.

O ato de cuidar de uma pessoa com Alzheimer provoca profundas repercussdes na vida
dos cuidadores, exigindo adaptagdes a nivel pessoal, familiar, profissional e social. As
alteragdes na rotina, a sobrecarga fisica e emocional, o isolamento social e a necessidade
de modificar a vida profissional demonstram o impacto abrangente desta

responsabilidade. Ainda assim, a existéncia de redes de apoio, como centros de dia e o
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envolvimento familiar, pode mitigar algumas destas dificuldades, promovendo um maior

equilibrio na vida do cuidador.

e SENTIMENTOS E EMOCOES EXPERIENCIADAS PELA FAMILIA DA
PESSOA COM ALZHEIMER NO DOMICILIO

A vivéncia do cuidador familiar perante a doenca de Alzheimer envolve um percurso
emocional complexo, marcado por diferentes fases e sentimentos intensos. A analise dos
testemunhos recolhidos permitiu identificar varias categorias que refletem este impacto
emocional, demonstrando o desafio que ¢ cuidar de um ente querido com esta patologia
no ambiente domiciliar. Pfeiffer (2005) identifica sete etapas distintas que os cuidadores
atravessam ao longo do percurso da doenca: 1) enfrentar o impacto emocional e pratico
do diagnostico; 2) definir qual membro da familia assumiré o papel de cuidador informal;
3) percorrer o exigente caminho da prestacdo de cuidados no domicilio; 4) considerar a
possibilidade de institucionalizagdo; 5) continuar a prestar apoio mesmo apos a
institucionalizagdo; 6) lidar com a morte do doente, um momento marcado por
sentimentos mistos de pesar e alivio; 7) reconstruir a vida apos a experiéncia de cuidar de

alguém com Alzheimer.

A fase inicial do diagndstico ¢ frequentemente acompanhada por um processo de negagao.
O cuidador pode ter dificuldade em aceitar a realidade da doenga, especialmente quando
a pessoa antes ativa e independente comeca a apresentar sinais de declinio cognitivo. A
doenca de Alzheimer ¢ uma patologia neuro degenerativa caracterizada por alteracdes e
destrui¢cdo progressiva do tecido nervoso. O seu agravamento afeta diversas areas da vida
do individuo, incluindo a profissional, social e familiar (Barreto, 2005). Com o avango da
doenga, verifica-se um declinio acentuado das capacidades cognitivas, o surgimento de
sintomas neurologicos e psico-comportamentais, bem como, a perda gradual da
autonomia. Esta realidade, tem um forte impacto na familia, sendo particularmente
exigente para o cuidador informal (Garre-Olmo et al., 2000). O testemunho de um
entrevistado ilustra bem esta fase, ao referir que foi dificil aceitar a mudanca dréstica na
personalidade e capacidades do seu familiar. As alteragdes comportamentais e da
personalidade sdo frequentemente identificadas como os aspetos mais desafiantes para os
familiares que cuidam de pessoas com deméncia. Estas manifestacdes intensificam o
stress € a sobrecarga emocional. Os cuidadores desempenham um papel indispensavel, ja
que, a medida que a doenga progride, aumenta substancialmente a dependéncia do doente

em relacdo ao apoio familiar (Brodaty & Donkin, 2009; Gitlin & Hodgson, 2015).
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Para além de ajudarem a colmatar o declinio das capacidades cognitivas e funcionais, sao
fundamentais na manuten¢do da identidade e individualidade do doente (Fazio, 2013).
No entanto, mais de metade dos cuidadores formais de idosos reconhecem ter um
conhecimento limitado sobre as deméncias, nao compreendendo plenamente a relagao
entre 0s seus comportamentos e a progressao da doenga (Visser et al., 2008). A negacgdo
da familia face a doenga de Alzheimer ¢ um fendmeno relativamente comum e pode
manifestar-se de varias formas. Muitos familiares tém dificuldade em aceitar o
diagnostico, especialmente nos estagios iniciais, quando os sintomas ainda sao leves ou
podem ser confundidos com o envelhecimento natural. Esta negagao pode ser uma reagao
emocional a dor e ao medo de perder um ente querido para uma doenca incuravel e
progressiva. Dentro deste contexto poderd haver uma crenga de que a pessoa recupere, ou
que existam tratamentos que possam reverter a condi¢do, até porque surge o medo da
responsabilidade sabendo que em algum momento a pessoa precisarda de cuidados
constantes. Estes mecanismos de defesa acabam por adiar decisdes importantes sobre o

tratamento, podem atrasar a adaptacao a uma nova rotina e a procura de suporte adequado.

O impacto inicial da constatagdo da doenca gera um sentimento de choque profundo. O
cuidador, ao comparar a condi¢ao atual do familiar com a sua identidade anterior,
manifesta dificuldades em lidar com essa transformagao. O testemunho analisado destaca
a dificuldade de aceitar os primeiros sinais da doenga, racionalizando os esquecimentos
e os comportamentos anomalos como sendo apenas episodios temporarios, em vez de
sintomas de uma condi¢do progressiva. No tratamento da doenga de Alzheimer, ¢
fundamental prestar uma atencao especial aos sintomas comportamentais € psiquiatricos,
devido ao grande impacto que causam nos cuidadores (Black e Almeida, 2004). Podemos
considerar, que as familias sentem dificuldade em aceitar a realidade, por vezes a falta de
informacao ¢ um condicionante na medida em que podem achar que esquecimentos
ocasionais ou mudancas de comportamento nao sdo preocupantes. A fase de deterioragdao
progressiva da doenga, em que o idoso deixa de reconhecer os seus familiares, tem um
impacto significativo em todos os membros da familia, especialmente naqueles que estdo
mais envolvidos no seu cuidado diario. Esta situacdo, gera medo e angustia, pois sentem-
se impotentes para ajudar o seu ente querido. Assim, compreender de que forma a doenca
do outro afeta o familiar cuidador € o primeiro passo para que este possa procurar apoio,
o qual serd essencial para agir de forma positiva na sua propria saude e bem-estar. Para

avaliar de forma adequada o impacto familiar e pessoal associado ao cuidado de um
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doente com Alzheimer, é essencial ter em conta que se trata de uma doenga neuroldgica
crénica, sem cura, em que o tratamento apenas ajuda a controlar alguns sintomas nas fases
inicial e intermédia. Trata-se de um processo degenerativo, no qual os sintomas se
agravam progressivamente até a incapacidade total do doente. Como consequéncia, a
dependéncia em relagdo aos cuidadores aumenta cada vez mais, exigindo deles uma

dedicacao total (Schulz, 2000).

A sobrecarga emocional leva, por vezes, a impaciéncia e intolerancia. O stress emocional
decorrente do papel de cuidador agrava-se devido as dificuldades em gerir o proprio
tempo, as relagdes afetivas, as angustias, as tristezas, os medos, a dependéncia do doente
e as inimeras responsabilidades. Estes fatores, podem dar origem a sentimentos de raiva,
ressentimento e amargura, resultantes das exigéncias e privagdes associadas ao cuidado.
Em alguns casos, o cuidador pode chegar a desejar, em segredo, a institucionalizagdo ou
at¢é a morte do doente, o que desencadeia intensos sentimentos de culpa. Como
consequéncia, pode tornar-se uma pessoa mais intolerante, facilmente irritavel e
amargurada, tanto no ambiente de trabalho como em casa, afastando-se emocionalmente
da pessoa de quem cuida e adotando uma atitude de frieza e indiferenga (Marques, 2007).
A falta de compreensao inicial sobre os sintomas pode fazer com que o cuidador atribua
os comportamentos desajustados a tracos de personalidade e ndo a doenca. Como
mencionado num dos relatos, os momentos de agressividade verbal do doente foram
dificeis de processar, pois contrastavam com a imagem que o cuidador tinha do seu
familiar. Entre os disturbios comportamentais que os cuidadores formais de idosos com
deméncia consideram mais desafiadores destacam-se, em particular, a agitacdo ¢ a
agressividade (Barbosa, Cruz, Figueiredo, Marques & Sousa, 2011). Estes sintomas
manifestam-se sobretudo durante a manha e estdo frequentemente associados a resisténcia
aos cuidados (Volicer, Bass & Luther, 2007). Alguns autores, sugerem que essa resisténcia
pode estar relacionada com um défice de comunicacdo entre os doentes € os seus
cuidadores. Esta reagdo ¢ vista como uma forma de defesa por parte do doente, que tende
a percecionar o cuidador como uma possivel ameaca. Todas estas situagdes conduzem a
um estado de exaustdo emocional e frustracdo que pode ser agravado pela auséncia de

apoio externo.

Avancamos para outro sentimento, que normalmente deriva do processo até entdo
relatado, a aceitacdo surge como um momento de maior compreensdo € resignagao

perante a doenca. O cuidador comega a perceber que os comportamentos do familiar sdo
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consequéncia da condicdo neuroldgica e ndo de atitudes deliberadas. Um dos
entrevistados expressou essa aceitagdo, ao afirmar que compreende as dificuldades do seu
familiar e que acolhe as suas limitagdes sem resisténcia, reconhecendo que a doenca ¢ a

verdadeira responsavel por essas alteragoes.

Entre as diversas fungdes atribuidas a familia, destaca-se o papel essencial no
fornecimento de apoio emocional e seguranca aos seus membros através do afeto,
aceitagdo, interesse e compreensao. Este tipo de suporte emocional ¢ fundamental para o
bem-estar individual e coletivo e € reconhecido como fator protetor contra o stress € a

sobrecarga nos cuidadores (Mitrani et al., 2000; saiba mais em Bressan et al., 2020).

E importante referir, que o fator etario pode ser preponderante na forma como se encara
a doenca, os cuidadores mais velhos tendem a encarar a situacdo com resignagdo,
enquanto que, para os mais jovens, a doenga do familiar pode representar uma interrupgao
prolongada dos seus planos para o futuro. Os cuidadores mais jovens frequentemente
afirmam que a experiéncia de prestar cuidados teve um impacto profundo e transformador
nas suas vidas (Marques, 2007). Nos cuidadores mais velhos, os rendimentos econdmicos
tendem a manter-se estaveis, uma vez que provém essencialmente de pensdes. Embora as
despesas possam aumentar, a reducdo dos rendimentos ndo ¢ tdo expressiva como

acontece com os cuidadores em idade ativa.

Por outro lado, Santos (2004) apresentou conclusdes diferentes, identificando niveis mais
elevados de sobrecarga nos cuidadores mais velhos, que revelam maiores dificuldades e
menor capacidade de adaptacdo. J& Santos (2005) ndo encontrou qualquer relagdo entre a

sobrecarga e a idade do cuidador.

Um sentimento ainda em andlise e que se apresenta como transversal a todos os
cuidadores ¢ a impoténcia, especialmente quando ndo existe um suporte adequado para
ajudar na prestacao de cuidados. No exercicio deste papel, os cuidadores assistem, sem
poder intervir, ao deteriorar da condigdo fisica e mental do doente. Este passa de uma
pessoa autdbnoma e responsavel pelos seus atos para alguém totalmente dependente dos
seus familiares mais proximos, muitas vezes sem plena consciéncia da sua propria
situagdo. Esta realidade causa grande sofrimento aos familiares, sobretudo ao cuidador
principal. A familia € a estrutura fundamental da sociedade, composta por individuos com
ascendéncia comum ou unidos por lagos afetivos. Representa a base de apoio para todos

aqueles que necessitam de cuidados. Segundo Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004, p.61)
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“a tradigdo cultural portuguesa atribui as familias, particularmente aos seus membros do
sexo feminino, a responsabilidade de cuidar dos elementos mais idosos e com lagos mais
chegados”. No entanto, o papel do cuidador familiar ndo ¢ formalmente reconhecido pela
legislacao, sendo visto como um dever inerente a familia. O relato de um entrevistado
reflete a frustragdo de ndo conseguir oferecer o acompanhamento desejado, o que pode
gerar um profundo sentimento de culpa e desamparo. Verifica-se, que os familiares
cuidadores experienciam uma diversidade de sentimentos face as frustragdes provocadas
pela doencga. Por um lado, sentem compaixao ao ver o seu ente querido numa situagdo de
total dependéncia, mas, devido a intensa pressao psicologica a que estdo sujeitos, podem,
em certos momentos, sentir que estdo a perder o controlo. Além disso, no ato de cuidar
de um familiar que se torna dependente, surge uma verdadeira “tempestade emocional”,
resultante do confronto com a fragilidade e a finitude da vida humana (Mendes, 2004).
Os cuidadores descrevem a prestagao de cuidados a um doente de Alzheimer como uma
experiéncia exaustiva, cansativa, deprimente, exigente, frustrante, desgastante e
stressante, entre outros desafios. No entanto, embora em menor escala, também
reconhecem que cuidar de alguém com esta doenga pode, em certas ocasides, ser

gratificante e enriquecedor.

O processo de cuidar de um familiar com Alzheimer é também marcado por um
sentimento constante de tristeza. Entender as necessidades psicossociais dos cuidadores
¢ essencial numa abordagem holistica da pessoa com deméncia, uma vez que o declinio
cognitivo e funcional pode levar a uma sobrecarga do cuidador, bem como a sentimentos
de angustia e frustracdo, que podem comprometer a sua capacidade de prestar cuidados
de forma adequada (Nehen & Hermann, 2015). A observacdo do declinio da pessoa
amada, a perda progressiva da sua identidade e autonomia, bem como a perce¢ao do
sofrimento que a doenga provoca, sdo fatores que geram um grande impacto emocional
nos cuidadores. Esse sentimento ¢ evidenciado nos depoimentos recolhidos, onde os
cuidadores expressam a dor de ver o olhar vazio do familiar e a dificuldade de enfrentar
essa nova realidade. Enfrentar uma doenga progressiva de alguém tdo proximo, desperta
sentimentos de receio de também adoecer e de melancolia perante a possibilidade de

perder o seu familiar.

Dada a natureza imprevisivel da doenga, a angustia também ¢ um sentimento comum
entre os cuidadores. Para Martin Heidegger, um dos filésofos mais influentes do século

XX, o cuidado ndo ¢ apenas mais um conceito, mas sim o seu principio fundamental,
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sendo por isso considerado o filésofo do cuidado (PhilosophiesOfLife.org, 2025). De
acordo com Zoboli (2004, p.23), para Heidegger, o cuidado possui um duplo significado:
angustia e solicitude, que representam duas dimensdes essenciais e, por vezes, opostas. O
"cuidado-angustia" refere-se a luta individual de cada pessoa pela sobrevivéncia e pela
conquista de uma posicao mais favoravel em relagdo aos outros. J& o "cuidado-solicitude"
diz respeito ao interesse e preocupacao do ser humano com a Terra e com a humanidade.
A deterioragdo progressiva da saude do doente, associada a incerteza do futuro, provoca
um estado de tensdo constante. O declinio da memoria afeta a capacidade de realizar
tarefas que antes eram simples e faceis, como, por exemplo, uma pessoa com Alzheimer
pode ndo se lembrar da sequéncia necessaria para preparar uma refeicao basica ou utilizar
utensilios comuns. Por outras palavras, o doente pode-se esquecer procedimentos fisicos
€ mentais essenciais para a realizagdo dessas agdes, demonstrando uma deterioragao da
memoria relacionada a rotinas comuns. Também se verifica a deterioragdo da memoria
semantica, afetando a comunicacdo verbal e escrita. A pessoa com Alzheimer pode
esquecer frequentemente palavras simples e substitui-las por termos inadequados, o que
torna o discurso, tanto oral como escrito, mais dificil de compreender. Além disso, o
doente tende a usar frases mais curtas e simples (Sequeira, 2007, p.85). Um dos
entrevistados descreve esta experiéncia como viver num "filme de terror", refletindo a
instabilidade e o desgaste emocional didrio enfrentados pelos cuidadores. A doenga de
Alzheimer tem um impacto profundo nio sé nos doentes, mas também na familia e nos
cuidadores, tornando-se uma experiéncia exaustiva, que pode levar a falta de vida social
e de tempo pessoal. Os doentes necessitam de atencao constante, 24 horas por dia, 7 dias
por semana. Todos os familiares proximos de um idoso com Alzheimer sdo afetados por
esta realidade e devem recorrer a diferentes estratégias para reduzir o stress e lidar melhor
com os desafios dos cuidados diarios. No que diz respeito aos fatores relacionados com o
doente, verificou-se que um maior desgaste do cuidador esta associado ao agravamento
da deméncia, a presenca de deméncia frontotemporal, a perturba¢des do comportamento,
a sintomas neuropsiquidtricos, a deambulacao, a delirios € a uma maior duragdo da doenca
(Chiao et al., 2015). Por outro lado, relativamente aos fatores ligados ao cuidador, a
sobrecarga tende a ser maior entre mulheres, pessoas com um nivel de escolaridade mais
baixo, aquelas que dedicam mais horas didrias ao cuidado, bem como entre cuidadores
que sofrem de depressdo, enfrentam isolamento social ou lidam com preocupagdes

financeiras (Adelman et al., 2014).
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A responsabilidade de gerir os cuidados diarios, desde a administracdo de medicagao até
a higiene e alimentacdo, desencadeia niveis elevados de ansiedade nos cuidadores. O
receio de cometer erros e a pressdo de garantir o bem-estar do familiar podem resultar
num estado de alerta permanente, como evidenciado nos testemunhos recolhidos. Alguns
cuidadores escolhem tornar-se os principais responsaveis pelo cuidado de um familiar
dependente por considerarem que essa € uma obrigacao, seja ela de natureza social e/ou
moral. O dever social esta relacionado com a percecdo de que, caso nao assumam essa
responsabilidade, poderao ser vistos de forma negativa pela sociedade. Pelo contrario, ao
cuidar do familiar idoso dependente, sentem-se valorizados e respeitados. Assim, o receio
de criticas por parte de amigos ou vizinhos pode influenciar a decisdo de prestar cuidados.
Ja no que diz respeito ao dever moral, alguns cuidadores assumem essa func¢ao para evitar
sentimentos de culpa no futuro por ndo terem cuidado do seu familiar. Outros consideram
que prestar cuidados ¢ uma forma de retribuig¢@o, ou seja, um ato de reciprocidade, visto
que o idoso que agora necessita de cuidados foi, no passado, quem cuidou deles durante

a infancia (Sousa, Figueiredo, Cerqueira, 2004, pp. 65-66).

A andlise dos depoimentos dos cuidadores familiares de pessoas com Alzheimer
evidencia a complexidade emocional envolvida no processo de cuidar. Desde a negagao
inicial até a aceitagdo, cada fase ¢ acompanhada por sentimentos intensos, como choque,
tristeza, angustia e ansiedade. A sobrecarga emocional e fisica pode comprometer o bem-
estar do cuidador, refor¢ando a necessidade de apoio psicologico e social para mitigar o
impacto da doenca na sua vida. O reconhecimento dessas emogdes € a criagcdo de redes
de suporte sao fundamentais para melhorar a qualidade de vida tanto do doente como dos

seus cuidadores.

e OPINIAO DO FAMILIAR CUIDADOR ACERCA DOS CONTRIBUTOS DAS
INTERVENCOES DO ENFERMEIRO DE FAMILIA

Um enfermeiro de familia pode ser um verdadeiro pilar de apoio, mas para isso precisa
de ter um papel ativo, holistico e continuo junto da familia. A intervencdo ndo deve
restringir-se a dimensdo fisica do cuidado, mas incluir também suporte emocional,
educativo e social. Fortalecer esta ligacdo pode ndo s6 melhorar o bem-estar do doente,
mas também evitar o isolamento e o desgaste do cuidador. A andlise das opinides dos
familiares cuidadores permitiu identificar trés grandes categorias que refletem as suas
percecdes quanto ao papel do enfermeiro de familia no acompanhamento de doentes com

deméncia: "Sem contributos", "Intervengdes dirigidas a dimensao fisica" e "Informacao
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sobre a evolucdo da doenga". Na sua grande maioria os nossos testemunhos revelam a
falta de contributos, evidenciando uma perce¢do negativa dos cuidadores em relagdo ao
apoio prestado pelo enfermeiro de familia. Os depoimentos refletem a auséncia de
informacdes e ensinos sobre a deméncia, o que demonstra uma lacuna no
acompanhamento destes casos. Cuidadores como El, E4, E6 e E8 relatam nao ter
recebido qualquer informacdo sobre a doenga, enquanto E2 destaca a falta de um
acompanhamento eficaz, limitando-se a uma abordagem simplista centrada na
medicacdo. Neste sentido, o enfermeiro de familia também pode ajudar a alterar a
perce¢do que o cuidador tem sobre a sua propria eficicia, ou seja, a confianca na sua
capacidade para prestar cuidados de forma adequada, ¢ um dos aspetos do
autoconhecimento que mais impacta o seu dia a dia. Observa-se que cuidadores com um
forte sentido de autoeficacia sentem-se mais capazes e confiantes em alcancar os
resultados desejados. Por outro lado, aqueles que duvidam das suas competéncias tendem
a restringir as suas agdes ¢ a reduzir o empenho dedicado aos cuidados prestados. A
adogao de técnicas por parte dos profissionais de saude, durante as sessoes de educagao,
para fortalecer a autoeficacia dos cuidadores contribui para um maior controlo sobre as

suas atividades (Huang et al., 2003).

E3 e ES5 referem a inexisténcia de apoio, ndo so por parte do enfermeiro de familia, mas
também de outras institui¢des, o que pode agravar a sobrecarga emocional e fisica dos
cuidadores. Embora seja crucial considerar a percecao emocional do cuidador em relagao
as situagdes e garantir um acesso adequado a informagao, ndao se devem ignorar os aspetos
praticos da prestacao de cuidados. Por isso, ¢ essencial desenvolver sistemas de apoio
social adaptados as necessidades dos cuidadores familiares, especialmente dos que
cuidam de pessoas com deméncia (Gaugler et al., 2023; Reinhard et al., 2008). A
interacao do cuidador com as institui¢cdes de apoio permite reduzir a sua carga, bem como
evitar que a pessoa cuidada passe longos periodos sozinha ou sem cuidados. O atual
modelo de satde tem incentivado alternativas ao internamento, transferindo parte dos
cuidados anteriormente prestados nos hospitais para o domicilio o que tem aumentado
substancialmente a responsabilidade das familias nesse processo (Schulz, 2016). Em
Portugal, ndo existem instituicdes formalmente especializadas no apoio a pessoas com
deméncia. No entanto, t€ém sido desenvolvidas algumas experiéncias, embora ainda sem
um enquadramento legal definido. Uma questdo importante a considerar sdo também os

valores praticados por determinadas institui¢des, que financeiramente podem representar
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um impacto consideravel nas familias, optando assim por nao institucionalizar o doente
0 que mais uma vez provoca o aumento da carga emocional e do desgaste fisico do
cuidador. Atualmente, a maioria das pessoas com deméncia ¢ acolhida em ERPIs e em
Unidades da Rede Nacional de Cuidados Continuados, nomeadamente em unidades de

longa duragdo e manuteng¢ao (Paquete, 2015).

Ainda no que concerne as intervencdes domicilidrias, os depoimentos apontam um apoio
apenas dirigido a dimensao fisica, no tratamento de feridas e na orientagao sobre cuidados
basicos, como higiene e posicionamento do doente, como referem os cuidadores E7 ¢ E1.
No entanto, destacam a auséncia de suporte especifico relacionado com a deméncia,
revelando um foco restrito a componente fisica e descurando a vertente emocional e
cognitiva da doenca. A formacdo académica dos enfermeiros nem sempre evolui ao
mesmo ritmo das mudangas sociais. Por vezes, o curriculo nao reflete plenamente estes
acontecimentos, tornando necessaria a aposta na formacao dentro das organizagdes como
uma estratégia para desenvolver competéncias ajustadas a novos paradigmas. Esta
abordagem ¢ vista como um meio para aumentar a eficicia organizacional, uma vez que,
segundo Camara, Guerra e Rodrigues (2007), apenas através da formagdo ¢ possivel
melhorar as competéncias de relacionamento interpessoal dentro das organiza¢des. E
fundamental adotar uma abordagem multidisciplinar e paliativa personalizada para a
pessoa com demeéncia, considerando as suas necessidades fisicas, médicas e psicossociais
(Browne et al., 2021). Os sintomas que surgem na fase final da deméncia incluem dor,
apatia e dificuldade em engolir, podendo exigir cuidados especializados ajustados as
necessidades individuais (Kumar & Kuriakose, 2013). Nos doentes com deméncia em
fase terminal, outros sintomas de ordem psicossocial, como depressdo, ansiedade e
irritabilidade, tendem a ser menos valorizados em comparagdo com as necessidades
fisicas (Hansen, Hauge & Bergland, 2017). Atendendo a toda esta conjuntura, a utilizagao
de técnicas psicossociais pelos enfermeiros de familia tais como a educagdo e a
capacitagdo, o apoio emocional e a escuta ativa, grupos de apoio, técnicas de gestdo do
stress, promogdo de tempo de descanso e reforco de autoeficacia e resiliéncia. E
necessario capacitar o cuidador para comunicar eficazmente com o doente, para saber
lidar com os periodos de agitacdo e agressividade, tendo também a capacidade de o ouvir
e validar os seus sentimentos. Os grupos de apoio também podem aqui surgir como um
local de partilha de experiéncias, de reducdo de isolamento e daqui também podem sair

novos contactos para partilhar momentos de lazer. O papel do enfermeiro de familia
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sempre envolvida esta dualidade de cuidador e doente, quanto mais incentivar o cuidador
e trabalhar a sua adaptacdo a desafios mais flexibilidade terd o mesmo na resolugdo de
problemas. A implementagao destas estratégias pode reduzir o impacto emocional e fisico
da sobrecarga, promovendo uma melhor qualidade de vida para os cuidadores e,

consequentemente, para os doentes com Alzheimer.

Havendo esta simbiose poderemos encontrar exemplos tais como o do testemunho (E9),
que menciona ter recebido informagdes sobre a progressao da deméncia. Este cuidador
reconhece que o enfermeiro de familia explicou que a doenga € progressiva e que, com o
tempo, o doente perderd capacidades cognitivas e afetivas, o que pode ajudar na
preparacao para os desafios futuros. No entanto, o reduzido niimero de testemunhos nesta
categoria sugere que esta ndo ¢ uma pratica generalizada. Os testemunhos evidenciam
uma lacuna significativa no apoio prestado pelos enfermeiros de familia aos cuidadores
de doentes com deméncia. A maioria dos participantes relata uma auséncia de informagao
e acompanhamento, o que pode comprometer a qualidade dos cuidados prestados e
aumentar a sobrecarga do cuidador. Frequentemente, os cuidadores tém dificuldade em
identificar e expressar as suas proprias necessidades, pois desconhecem os apoios e
servicos disponiveis para lhes dar resposta (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2004, p.84).
Apesar de algumas intervengoes na vertente fisica, o suporte na gestdo da deméncia e na
orientacdo do cuidador parece insuficiente. A falta de informagdo e a sensacdo de nao
estar preparado para prestar cuidados didrios sdo frequentemente apontadas como
dificuldades percebidas, podendo impactar significativamente o desempenho do cuidador
e a sua capacidade de continuar a cuidar. Por isso, torna-se essencial desenvolver
programas de educag¢do dirigidos aos cuidadores, seja através de sessdes individuais ou
em grupo (Brito, 2001). Assim, torna-se essencial reforcar a formagdo e o
acompanhamento prestado pelos profissionais de saude, garantindo um apoio mais

abrangente e direcionado as reais necessidades dos cuidadores e dos doentes.

e SUGESTOES DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM ALZHEIMER
ACERCA DAS INTERVENCOES DO ENFERMEIRO DE SAUDE FAMILIAR
NO DOMICILIO PARA CONTRIBUIR PARA O BEM-ESTAR

Esta ultima analise sintetizou alguns dos temas ja referidos em categorias que refletem as
principais sugestdes dos cuidadores informais de pessoas com Alzheimer em relacdo a
intervenc¢do do enfermeiro de satide familiar (EF). Comegamos com a formagao na area

das deméncias, um dos nossos entrevistados alertou para a necessidade de formagao
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especifica que os EF deveriam ter, atendendo ao aumento da populagdo idosa e a
previsivel progressao de incidéncia da doeng¢a. Uma perspetiva clara que salienta o facto
de que a falta de conhecimentos especificos pode comprometer a qualidade da assisténcia
prestada pelos profissionais de saude e dificultar o apoio as familias. As intervengoes
psicoeducativas destinadas a cuidadores formais de idosos tém sido objeto de diversas
investigacdes cientificas. Estas intervenc¢des incluem, sobretudo, componentes de apoio
educacional e psicossocial, sendo reconhecidas como um recurso valioso para reduzir o
stress ¢ o burnout entre os cuidadores formais. As formagdes realizadas tém como
principal objetivo melhorar a qualidade dos cuidados prestados em institui¢cdes a pessoas
com deméncia (Kuske et al., 2009; McCabe et al., 2007), evidenciando efeitos positivos,
nomeadamente na diminui¢do de comportamentos disfuncionais € na promogao de uma
melhor interagdo entre o cuidador e o paciente (Kuske et al., 2009). As deméncias,
incluindo a doenga de Alzheimer, foram a sétima principal causa de morte a nivel mundial
em 2019, de acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS). Esta categoria
representou uma grande carga de mortalidade, especialmente em paises de rendimentos

altos, onde foi a segunda principal causa de morte.

A tendéncia das ultimas décadas mostra um aumento significativo das mortes por
demeéncia devido ao envelhecimento da populacdo. Como as doengas neurodegenerativas
ainda ndo tém cura, a sua prevaléncia e impacto continuam a crescer. Podemos concluir
que héd uma percecdo de que os enfermeiros precisam de mais formagao sobre deméncias
para prestar um acompanhamento adequado aos doentes e cuidadores. Na sequéncia dos
apoios que os enfermeiros podem oferecer foi evidenciada a necessidade de um maior
envolvimento dos enfermeiros no apoio as familias, ndo apenas na gestdo dos doentes,
mas também na orientacdo dos cuidadores. A falta de recursos na comunidade para
auxiliar quem cuida de um familiar com Alzheimer gera sentimentos de desamparo e
incerteza sobre como agir em determinadas situa¢des. E amplamente reconhecido que o
cuidador influencia a progressdo da deméncia, nomeadamente na frequéncia e intensidade
dos comportamentos problemadticos, assim como na degradacdo das capacidades
funcionais (Melo, 2005). Com base neste principio, o sistema formal deve integrar os
cuidadores informais como parte dos seus recursos, valorizando o seu papel, identificando
as suas necessidades e planeando intervencdes que assegurem que os cuidados informais
sdo prestados de forma satisfatoria tanto para quem os recebe, como para quem os fornece

e para o proprio sistema formal (Mendes, 2005). “As atitudes dos enfermeiros nos
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contextos de interacdo terapéutica com as familias traduzem o entendimento dos mesmos
sobre a importancia de as integrar no processo de cuidados, gerando praticas mais ou
menos conducentes a potencializagdo funcional das familias (Oliveira P., et al., 2011, p.
1332).” Os cuidadores sentem falta de um suporte mais ativo por parte do EF, que deveria
desempenhar um papel mais visivel, proporcionando orientagdo e encaminhamento para

recursos comunitarios.

Os entrevistados referiram a auséncia de apoio emocional para os cuidadores informais.
Destacaram a exaustdo fisica e psicoldgica associada a prestacdo de cuidados e a
necessidade de reforco positivo e de estratégias para manter a autoestima ¢ o bem-estar
emocional. Os cuidadores informais beneficiam de incentivos e validagdo emocional;
muitas vezes, apenas uma conversa empatica ja alivia o peso emocional. Grupos de apoio
entre pares como sessdes em grupo ou suporte por telefone/internet sdo altamente eficazes
para reduzir a sobrecarga, oferecendo companhia, informagdo pratica e momentos de
pausa (Dam et al., 2016; Tremont et al., 2015). Estes programas ajudam a diminuir o
isolamento social e os niveis de stress, focando-se no bem-estar do cuidador, ndo apenas
da pessoa cuidada. O impacto emocional associado ao ato de cuidar continua a ser um
dos aspetos mais referidos pelos cuidadores informais. A exaustdo fisica e emocional,
bem como a necessidade de reconhecimento e refor¢o positivo, sdo apontadas como
fatores essenciais para a manuteng¢do de cuidados de qualidade (Lethin et al., 2016;
Tretteteig, Vatne & Rokstad, 2017). Os cuidadores valorizam o apoio dos profissionais
de satde, sobretudo da enfermagem, na gestdo das emogdes complexas que emergem do
acompanhamento didrio a um familiar com doenga de Alzheimer. Estudos revelam que
ter alguém com quem partilhar experiéncias seja um profissional ou outro cuidador pode
melhorar significativamente a autoestima e reduzir o stress (Dam et al., 2016; Greenwood
et al., 2019). Observamos que alguns cuidadores sé identificam a necessidade de apoio
quando enfrentam a sua propria incapacidade fisica ou quando o doente se torna
dependente. Assim, as expectativas destes cuidadores acabam por se concentrar nestes
dois aspetos especificos. Este facto parece refor¢ar a énfase nos aspetos fisicos dos
cuidados prestados, deixando de lado outros aspetos igualmente importantes e inerentes
a complexidade do ato de cuidar. A sobrecarga emocional dos cuidadores ndo esta a ser
devidamente reconhecida nem apoiada pelos enfermeiros, sendo essencial uma maior

atencdo ao impacto psicologico do ato de cuidar. Os enfermeiros devem estar mais
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atentos, prestando apoio emocional e promovendo estratégias para mitigar o stress € o

desgaste.

Dois cuidadores referiram que as visitas domiciliarias do EF sdo fundamentais para
melhorar a qualidade de vida do doente e para fornecer orientagdes praticas aos
cuidadores. Nos anos 80, surgiram os Servi¢os de Apoio Domiciliario (SAD), destinados
a prestar, no proprio domicilio do utente, algumas das ajudas habitualmente fornecidas
pelos centros de dia (Jacob, 2002). Também nessa década comegaram a aparecer as
primeiras associagoes dedicadas ao apoio de doentes com certas patologias,
especialmente aquelas relacionadas com deméncias. Exemplos disso foram a cria¢dao da
Associagdo Portuguesa de Doentes de Parkinson, em 1984, e da Associa¢ao Portuguesa
de Amigos e Familiares de Doentes de Alzheimer (APFADA) em 1988, atualmente

conhecida como Alzheimer Portugal.

Estas organizac¢des foram fundadas com o proposito especifico de melhorar a qualidade
de vida das pessoas com doengas demenciais, bem como dos seus familiares e cuidadores
(Costa, 2011). O contacto presencial ¢ visto como uma oportunidade de apoio
personalizado, de esclarecimento de duividas e deveria ser adaptado as necessidades de
cada caso. Estas visitas permitem uma avaliagdo continua e personalizada das
necessidades do doente, ajudando a ajustar os cuidados prestados de acordo com a
evolucdo da doenga. Para os cuidadores, estas visitas sdo uma fonte de apoio emocional
e educacional, ajudando-os a lidar com o desgaste fisico e psicoldgico associado ao cuidar
de alguém com Alzheimer. O enfermeiro pode fornecer orientagdes praticas sobre como
lidar com alteragdes comportamentais, dificuldades de comunicacdo e estratégias para
estimular as capacidades remanescentes do doente. Além disso, o enfermeiro familiar
pode identificar sinais de exaustdo dos cuidadores e encaminhé-los para servigos de apoio
ou grupos de ajuda, evitando situacdes de burnout e isolamento social. Os enfermeiros
devem realizar uma avaliagdo sistematica da familia para compreender o impacto do
cuidado no funcionamento familiar e identificar as necessidades especificas de apoio,
quer pratico quer emocional. Isso permite que o apoio prestado seja direcionado e eficaz
(Fernandes & Angelo, 2016). Além disso, a prestacdo de cuidados no domicilio deve
incorporar uma perspetiva que valoriza a dimensdo social, emocional e relacional da
familia, ultrapassando uma visdo exclusivamente biomédica (Sousa et al., 2016). E
fundamental reconhecer que o bem-estar do cuidador e da pessoa cuidada depende

diretamente de um suporte comunitdrio e familiar bem estruturado. As visitas
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domicilidrias contribuem significativamente para o fortalecimento da relagdo de
confianga entre a familia e os profissionais de satude, criando um ambiente mais seguro,
empatico e colaborativo. Este tipo de apoio no domicilio permite reduzir o stress, a
ansiedade e os niveis de sobrecarga dos cuidadores, a0 mesmo tempo que promove
sentimentos positivos, como o reconhecimento e a valorizacdo do seu papel. Estudos
demonstram que os cuidadores que recebem acompanhamento regular em casa tendem a
apresentar menos sintomas depressivos, menor isolamento social e maior autoestima e
autoconfianga, o que lhes permite lidar de forma mais eficaz com os desafios associados
ao cuidado (Cheng, 2017; Lethin et al., 2016). As visitas domicilidrias sdo consideradas
essenciais, mas ainda insuficientes. Os cuidadores gostariam que houvesse uma maior
frequéncia e uma abordagem mais focada na melhoria da qualidade de vida do doente. As
visitas domicilidrias sdo um elemento essencial no apoio ao doente ¢ a familia, devendo

ser reforgadas e realizadas com um carater mais educativo e orientador.

Os cuidadores sentem necessidade de esclarecer duvidas e receber apoio imediato sem ter
de recorrer a servigos hospitalares, neste sentido a categoria de apoio telefénico obteve
uma elevada adesdao por parte dos entrevistados, demonstrando a importancia de um
contacto direto com o enfermeiro de satde familiar. A falta de um contacto direto com o
enfermeiro de satde familiar gera dificuldades na resolucao de problemas e na obtengao
de informacdo imediata. Os cuidadores sugerem a criagdo de um servigo de apoio
telefonico para esclarecer dividas e evitar deslocacdes desnecessarias aos servigos de
saude. O uso de tecnologias de comunicacdo, como computadores e
telefone/telemedicina, traz beneficios para a qualidade de vida tanto do cuidador como
do doente. Estas ferramentas sdo especialmente valiosas quando o doente ndo pode
deslocar-se a uma instituicdo de saude, facilitando a troca de informacdes entre
cuidadores e profissionais de satde, além de poderem ser utilizadas como instrumentos
de ensino pelos profissionais. A telemedicina permite aos profissionais monitorizar os
comportamentos do doente, fornecer informagdes, orientacdes e apoio aos cuidadores.
Além disso, possibilita ao cuidador acesso a informagdes relevantes, facilita o contacto
com servicos de apoio e contribui para reduzir a sensacao de solidao e isolamento (Schulz,
2000). A inexisténcia de um contacto direto com o EF gera frustragdo e inseguranga nos
cuidadores. Um servigo de apoio telefonico permitiria um acompanhamento mais eficaz
e reduziria a sobrecarga dos servigos de urgéncia. Um servigo de apoio telefonico seria

um recurso valioso para os cuidadores, permitindo um acompanhamento mais eficiente e
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proximo. Devem ser desenvolvidas novas abordagens de interven¢do, como a
implementagdo de servicos de aconselhamento, linhas telefonicas de apoio disponiveis
24 horas por dia e o recurso a tecnologias de comunicagdo, como a telemedicina, para

facilitar a comunicacao entre os sistemas formal e informal de apoio.

Conhecer as necessidades dos nossos cuidadores € de capital importancia e como tal neste
nosso estudo, seis cuidadores destacaram a necessidade de maior sensibilizagdo e
predisposicao dos enfermeiros para fornecer informagdo sobre a doenga e os recursos
disponiveis. A falta de conhecimento sobre os apoios existentes € sobre como lidar com
a evolucdo do Alzheimer ¢ uma grande preocupagao dos familiares. As familias precisam
de informagdes basicas, formacao em cuidados e estratégias de coping para lidarem com
as mudancas nos papéis e responsabilidades, assim como para saberem comunicar com o
seu familiar com Alzheimer (Antunes, 2011). Nesse sentido, o apoio aos cuidadores deve
assentar em informagdes, formacao, suporte, alivio e acompanhamento psicoterapéutico,
seguindo uma légica de coordenagdo, intervengdo precoce ¢ adaptagdo dos servigos as
necessidades especificas de cada situagdo (Pereira, 2011, p. 66). Os cuidadores informais
de pessoas com doenga de Alzheimer enfrentam inimeros desafios no seu dia a dia, desde
a gestdo dos sintomas comportamentais e cognitivos até a tomada de decisdes complexas
relacionadas com os cuidados de satde. Nesse contexto, ¢ frequente que sintam uma
grande necessidade de obter informagdes detalhadas e precisas sobre a doenca, e os
enfermeiros familiares assumem um papel essencial nesse processo. Os enfermeiros
familiares, devido a sua formagdo e experiéncia na area da saude, sdo vistos como fontes
confiaveis de conhecimento e apoio. Podem fornecer informacdes claras sobre a evolugao
da doenca, estratégias para lidar com alteracdes comportamentais, formas de
comunicagdo eficazes com a pessoa com Alzheimer e orientagdes sobre os cuidados
fisicos e emocionais necessarios. Além disso, sdo capazes de ajudar os cuidadores a
identificar sinais de sobrecarga emocional, prevenindo situacdes de desgaste fisico e
psicolégico. Para muitos cuidadores informais, o contacto com os enfermeiros familiares
representa também uma oportunidade de partilhar as suas preocupagdes, obter validagao
para as suas dificuldades e encontrar apoio emocional. Esse didlogo pode reduzir a
sensagao de isolamento, melhorar a capacidade de adaptagdao e promover um maior bem-
estar tanto para o cuidador como para a pessoa com Alzheimer. Portanto, a necessidade
de obter informagdes junto dos enfermeiros familiares vai além da simples transmissao

de conhecimentos técnicos. Trata-se de criar um espago de partilha, compreensao e apoio,
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que contribua para a melhoria da qualidade de vida de todos os envolvidos no processo
de cuidar. A falta de informagdo por parte dos enfermeiros contribui para a inseguranca
dos cuidadores. Propdem-se solugdes como panfletos informativos e maior
disponibilidade para esclarecer duvidas. Os enfermeiros devem disponibilizar materiais
informativos e partilhar conhecimento sobre a doenga e os apoios disponiveis,

contribuindo para a autonomizacao e seguranga dos cuidadores.

Os resultados desta analise demonstram que os cuidadores informais de doentes com
Alzheimer sentem uma lacuna significativa no apoio prestado pelos enfermeiros de satde

familiar. As principais necessidades identificadas incluem:

e Maior formacao dos enfermeiros na area das deméncias, para que possam prestar

um acompanhamento mais especializado;

e Apoio estruturado as familias, com orientacdo e encaminhamento para recursos

disponiveis na comunidade;

e Atencao ao impacto emocional do ato de cuidar, com reforgo positivo e suporte

psicoldgico para reduzir a exaustio e o stress dos cuidadores;

e Aumento da frequéncia das visitas domicilidrias, proporcionando apoio mais

direto e personalizado;

e C(Criacdo de um servigo de apoio telefonico, para esclarecimento de duvidas e

suporte imediato;

e Disponibilizagdo de mais informacgdo sobre a doencga, estratégias de cuidado,

criacdo de materiais educativos e recursos comunitarios.

A implementacdo destas medidas poderia melhorar significativamente a experiéncia dos
cuidadores, reduzindo a sua sobrecarga e promovendo um acompanhamento mais

eficiente e humanizado dos doentes com Alzheimer.

3.2. CONCLUSOES, LIMITACOES E IMPLICACOES

O papel dos cuidadores informais de pessoas com Alzheimer é exigente e complexo,
revelando a extensdao do impacto fisico, emocional, social e profissional associado a esta
funcdo. Os resultados obtidos demonstram que a responsabilidade de cuidar de um
familiar com Alzheimer vai muito além da prestacdo de cuidados basicos, implicando
uma reestruturacdo completa da vida dos cuidadores e exigindo adaptagdes continuas as

necessidades crescentes da pessoa cuidada.
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O papel do cuidador informal ndo ¢ apenas desafiante pelas exigéncias fisicas e
emocionais, mas também pelas dificuldades financeiras e limitacdes impostas a vida
social e profissional. A necessidade de conciliar os cuidados com outras
responsabilidades pessoais e profissionais leva frequentemente, a um desgaste
significativo, resultando em sentimentos de isolamento, frustracdo e, muitas vezes,
exaustdo. A falta de preparagdo e de conhecimento adequado sobre a evolugdo da doenca
contribui para aumentar a inseguranca dos cuidadores na tomada de decisdes diarias, o
que pode comprometer a qualidade dos cuidados prestados.
Os achados indicam também, a desigualdade no acesso a recursos de apoio, destacando a
vulnerabilidade dos cuidadores informais que ndo dispdem de suporte externo. Esta
realidade evidencia a insuficiéncia de programas de apoio estruturados e a caréncia de
uma rede sé6lida de apoio comunitario capaz de responder as necessidades dos cuidadores
e dos doentes.
O papel dos enfermeiros de satde familiar revela-se fundamental, uma vez que a sua
intervengdo pode capacitar os cuidadores, promover estratégias de coping mais eficazes
e proporcionar orientacdo adequada. Contudo, muitos cuidadores relataram a falta de
informacao e acompanhamento adequado por parte destes profissionais, revelando uma
lacuna significativa no suporte formal disponivel.

e Limitacoes
Este estudo apresenta varias limitagdes que devem ser consideradas ao interpretar os
resultados. Primeiro, a metodologia qualitativa utilizada, baseada na analise de
testemunhos, ndo permite generalizar os dados obtidos para toda a populacdo de
cuidadores informais de doentes com Alzheimer. O tamanho reduzido da amostra e a
possivel influéncia do viés de selegdo sdo limitagdes inerentes a abordagem qualitativa.
Além disso, o foco principal na perce¢do dos cuidadores, sem a inclusdo de uma
perspetiva mais abrangente dos profissionais de satide ou de outros membros da familia,
limita a amplitude da anélise.
O tempo restrito para a realizacao do estudo também se apresentou como um obstaculo,
limitando a profundidade da investigagdo e a possibilidade de implementar intervengdes
diretas com os cuidadores. A falta de acompanhamento longitudinal impediu uma analise
mais completa do impacto das estratégias de coping e da eficacia dos recursos de apoio

disponiveis ao longo do tempo. Adicionalmente, a analise qualitativa depende em larga
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medida, da capacidade dos cuidadores em expressar verbalmente as suas experiéncias, o
que pode excluir vozes de cuidadores menos expressivos ou mais reservados.

e Implicacoes
Os resultados obtidos tém varias implica¢des para a pratica clinica, para a formulacao de
politicas publicas e para futuras investigagdes. A nivel pratico, torna-se evidente a
necessidade de reforcar a formacdo dos enfermeiros de saude familiar na area das
deméncias, capacitando-os para prestar um acompanhamento mais especializado e
direcionado as necessidades dos cuidadores. Este reforgo, deve incluir a sensibilizagao
dos profissionais de saude para a importancia de reconhecer a sobrecarga emocional dos
cuidadores e proporcionar estratégias de suporte emocional adequadas.
A criagdo de programas de intervengo especificos para cuidadores informais de doentes
com Alzheimer surge como uma medida prioritaria. Estes programas poderiam incluir
sessdes de educagdo sobre a doenca, workshops de estratégias de coping, grupos de
suporte psicossocial e a criacdo de linhas de apoio telefonico para esclarecimento de
duvidas e suporte imediato. A disponibilizacdo de materiais educativos adaptados a
realidade dos cuidadores e a promocao de redes de apoio comunitario que integrem
profissionais de saude, cuidadores e instituigdes sociais sdo essenciais para reduzir a
sobrecarga dos cuidadores e melhorar a qualidade dos cuidados prestados.
A nivel politico, ¢ fundamental desenvolver politicas publicas que reconhecam o papel
crucial dos cuidadores informais, assegurando o seu apoio financeiro, psicologico e
institucional. A regulamentagdo adequada dos recursos de apoio, o acesso facilitado a
servicos de satide mental e a criagdo de infraestruturas adequadas para apoio domiciliario
sao medidas essenciais para proteger e apoiar esta populagdo. A implementacdo de
subsidios financeiros e beneficios fiscais para os cuidadores informais também pode
representar um alivio importante para as dificuldades economicas enfrentadas.
Para a investigagdo futura, sugere-se a realizacdo de estudos longitudinais que permitam
acompanhar a evolugdo da satde fisica e mental dos cuidadores ao longo do tempo, bem
como a avaliacdo da eficacia de diferentes intervengdes de suporte. Seria relevante
explorar estratégias de coping culturalmente sensiveis, considerando as diferengas
culturais e sociais que influenciam a experiéncia de cuidar. Estudos que integrem a
perspetiva dos profissionais de saude e dos doentes poderiam enriquecer a compreensao

global das dinamicas de cuidado.
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Por fim, considera-se crucial aumentar a visibilidade da recalidade dos cuidadores
informais na sociedade, promovendo campanhas de sensibilizacdo que valorizem o seu
papel e combatam o estigma associado a deméncia. A promog¢do de uma cultura de
solidariedade e compreensao sobre o impacto da doenga de Alzheimer pode contribuir
para a constru¢do de uma rede de apoio social mais forte e inclusiva.

Em sintese, o estudo realizado permitiu uma compreensdo aprofundada das vivéncias e
desafios enfrentados pelos cuidadores informais de pessoas com Alzheimer, destacando
a necessidade urgente de intervengdes integradas e multidisciplinares para apoiar esta
populacdo. A valorizagdo e o reconhecimento do papel dos cuidadores sdo essenciais para
garantir o seu bem-estar e, consequentemente, melhorar a qualidade dos cuidados

prestados aos doentes.
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4. ATIVIDADES E COMPETENCIAS DESENVOLVIDAS NO ESTAGIO DE
NATUREZA PROFISSIONAL
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Nos dias de hoje, no contexto dos CSP, as Unidades de Saude Familiar tém vindo a
destacar de maneira notavel o papel do EF que integra um modelo de cuidados
direcionado para a proximidade, tornando-se, portanto, o contexto ideal para direcionar o
foco da pratica de enfermagem para o ambito familiar, ou seja, ¢ preconizada uma pratica
assente na visdo da familia como alvo dos cuidados (Aratijo, 2014).

Em Portugal, a pratica profissional da Enfermagem Familiar, como é4rea especializada,
segue o referencial conceitual dos Padroes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem,
estabelecido pelo Conselho de Enfermagem da OE em dezembro de 2001. Estes padrdes,
destacam os critérios especificos de qualidade para a intervengdo dos enfermeiros nessa
area especifica. O Regulamento n° 367/2015 da OE detalha ainda mais os requisitos e
responsabilidades profissionais dos enfermeiros que se dedicam a pratica da Enfermagem
Familiar (Regulamento 367/2015, 2015).

Em 2018, a OE regulamentou as competéncias especificas do EEECAESF, destacando a
familia ao longo de seu ciclo de vida como ponto central. Seguindo este regulamento e os
objetivos estabelecidos para este estidgio, tivemos a oportunidade de intervir junto as
familias, trabalhando também, em colaboracdo com elas (Regulamento n°® 428/2018,
2018).

Desta forma, o desenvolvimento de competéncias especificas do Enfermeiro Especialista
em Saude Familiar, passa ndo so pela constru¢do do conhecimento baseado na evidéncia,
mas também, na procura de novos significados que conduzam a mudanga na pratica,
resultando na melhoria, na garantia e na exceléncia da qualidade dos cuidados de
enfermagem prestados as familias.

Assim, este capitulo pretende descrever e evidenciar através de uma andlise critico
reflexiva, as competéncias desenvolvidas ao longo dos estagios integrados no ambito do
mestrado, tendo por base as competéncias especificas do enfermeiro especialista na area
de Saude Familiar e as competéncias comuns do enfermeiro especialista, estabelecidas
pela OE (Regulamento n°428/2018, 2018; Regulamento n.° 140/2019, 2019).

4.1 DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIFICAS

O perfil das competéncias especificas do Enfermeiro Especialista na area de Saude
Familiar, definida pela Ordem dos Enfermeiros, foi inicialmente plasmado no
Regulamento n.° 126/2011 de 18 de fevereiro publicado em Diério da Republica. Neste
documento o enfermeiro especialista em Enfermagem de Satide Familiar detentor de

conhecimento aprofundado na area da Satide Familiar demonstra um elevado julgamento
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clinico e tomada de decisdo espelhados nas seguintes competéncias: cuidar da familia
como unidade de cuidado e prestar cuidados especificos nas diferentes fases de vida da
familia (Figueiredo et al., 2023).
Atualmente este perfil de competéncias encontra-se definido no Regulamento das
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitéria na
area de Enfermagem de Saude Familiar, Regulamento n.® 428/2018 de 16 de julho,
publicado em Diério da Republica e visa promover um enquadramento regulador para a
certificagdo das competéncias e divulgar aos cidaddos o que podem esperar destes
profissionais especializados. Este regulamento determina que as competéncias
especificas do enfermeiro especialista em Enfermagem de Satde Familiar s3o:
a) Cuida da familia enquanto unidade de cuidados, e de cada um dos seus membros ao
longo do ciclo vital e aos diferentes niveis de prevengao;
b) Lidera e colabora em processos de intervengdo, no ambito da enfermagem de satde
familiar.
Em seguida, sera abordado o desenvolvimento de competéncias neste contexto,
fundamentado nas atividades realizadas e nas estratégias implementadas para garantir sua
eficicia.
4.1.1. Cuida a familia, enquanto unidade de cuidados, e de cada um dos seus
membros, ao longo do ciclo vital e aos diferentes niveis de prevencio
Assim, no contexto da primeira competéncia, o Enfermeiro Especialista em Enfermagem
Comunitaria na Area da Enfermagem de Satide Familiar (EEECAESF) cuida da familia,
enquanto unidade de cuidados, e de cada um dos seus membros, ao longo do ciclo vital e
aos diferentes niveis de preven¢do promovendo a sua capacitagdo face as exigéncias e
especificidades do seu desenvolvimento (Figueiredo et al., 2023).
Considerando a familia como unidade de cuidados, o enfermeiro especialista promove a
sua capacitacdo, focando-se na mesma como um todo e nos seus membros
individualmente ao longo de todo o ciclo vital e nas suas transi¢des, seguindo as seguintes
unidades de competéncia (Regulamento n.® 428/2018, 2018, pp. 19357-19358):

e “Estabelece uma relacdo com a familia para promover a saude, a prevencdo de

doengas e controlo de situagdes complexas”;
e “Colhe dados pertinentes para o estado de satde da familia”;
e “Monitoriza as respostas a diferentes condicdes de satide e de doenga, em

situacdes complexas”;
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e “Desenvolve a pratica de EF baseada na evidéncia cientifica”;
e “Intervém, de forma eficaz na promoc¢ao e na recuperagcdo do bem-estar da familia,
em situagdes complexas”;

e “Facilita a resposta da familia em situagdo de transicdo complexa”;

e “Envolve -se de forma ativa e intencional na pratica de ESF”;

e “Formaliza a monitorizagdo e avaliagdao das respostas da familia as intervengdes

de enfermagem”.

Segundo Relvas (2004), cada familia possui uma identidade prépria e organiza-se com
base numa rede complexa de relagcdes entre os seus membros. S3o essas interagdes, que
determinam os papéis, as funcgdes e as expectativas individuais e sociais dentro da familia
(Relvas, 2004).
No que respeita a primeira area de competéncia estabelecida, “cuida a familia, enquanto
unidade de cuidados, e de cada um dos seus membros, ao longo do ciclo vital e aos
diferentes niveis de prevencao”, € pretendido que o EEECAESF considere a familia como
um todo, promova a sua capacitacao focando -se na familia e nas suas transi¢cdes. As
alteracdes que se tém verificado na sociedade portuguesa nas ultimas décadas, originaram
transformagdes na estrutura e na organizacdo das familias associadas a alteragdes
sociodemograficas, o que por sua vez conduziu a novas necessidades de satde. A familia
como unidade sistémica com func¢des sociais, continua a representar um campo
privilegiado de suporte a vida e satide dos seus membros (Figueiredo, 2023).
No decurso do Estagio consideramos ter desenvolvido favoravelmente esta competéncia,
em todas as suas oito unidades de competéncia, atendendo aos critérios de avaliagdao
respeitantes a cada uma, e em todos os contextos em que prestamos cuidados a pessoa e
familia, com uma abordagem baseada no pensamento sistémico, ao estabelecer uma
relag@o de parceria estimulada pelo didlogo, concebendo planos de acdo para a promogao
da satde, a prevenc¢do de doenca e controlo de situagdes complexas, recorrendo a uma
abordagem do cuidar baseado nas forgas, isto €, utilizando os recursos, habilidades e
competéncias no ambito da satide da pessoa e familia, promovendo a sua capacitagdo para
a adaptagdo e mudanca. Os processos de avaliacdo e intervencdo nas familias foram
executados tendo como base o referencial tedrico “Modelo Dindmico de Avaliagdo e
Intervencao Familiar” (MDAIF), que nos permitiu, através da sua matriz operativa e
outros dados avaliativos, identificar e reconhecer o sistema familiar como unidade

complexa através do pensamento sistémico e globalizante, utilizar instrumentos de
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avaliagdo familiar disponiveis no S.Clinico, compreender e conhecer a familia a nivel da
sua estrutura, do seu desenvolvimento e funcionamento, a composi¢ao familiar, o tipo de
familia, a etapa do ciclo vital de Duvall e a funcionalidade familiar o que me orientou
para a formulagao de diagnosticos e possibilitou a formulacao de intervengdes especificas
em cada familia, com o proposito de estimular a autonomia da mesma na consecugao dos
seus objetivos, respeitando a sua disponibilidade e o seu ponto de vista, apontando para a
promocao do fortalecimento familiar e da sua capacitagdo, face as suas exigéncias e
especificidades do seu desenvolvimento, que se traduza em ganhos em saude para as
familias. Desta forma, ao longo do estagio tive a oportunidade de desenvolver uma pratica
de cuidados a utentes e familias com colaboragao e orientagdo direta da enfermeira tutora
e restante equipa de saude, sempre com uma atitude interessada, disponivel, criativa,
colaborativa e empatica, em busca de um ambiente de confianga, facilitador, capaz de
gerar uma atitude colaborativa para o planeamento e consecucao dos objetivos de saude
pretendidos.

E importante destacar a relevancia do MDAIF na pratica da enfermagem de familia. No
entanto, ¢ necessario reconhecer que este modelo se encontra numa versao muito limitada
no S.Clinico, o que pode dificultar sua utilizagdo. Conforme mencionado por Silva
(2009), em relagdo aos sistemas de informagao, ¢ comum que as aplicagdes informaticas
existentes ndo consigam atender plenamente as exigéncias da dindmica de registo em
enfermagem de familia.

Para uma compreensdo mais abrangente dessas atividades, primeiramente, sao
apresentados e detalhados os instrumentos de avaliacdo, as técnicas de intervencao ativa
e as questdes de intervencdo sistémica e a entrevista, que sdo aplicados durante as
consultas/visita domicilidria. De seguida, ¢ abordado sobre a documentagdo no ambito da
avaliacdo e interveng¢ao das familias e dos seus membros.

A fase da colheita de dados para a avaliagdo das necessidades, forgas e recursos da familia
foi realizada com recurso a varios instrumentos de avaliacdo na dimensao estrutural, de
desenvolvimento e funcional, nomeadamente, o genograma, o ecomapa, a escala adaptada
de Graffar, o APGAR Familiar, a escala de readaptacdo social de Holmes e Rahe. A
escala FACES II encontra-se integrada na matriz operacional do MDAIF, como
instrumento de avaliacao do processo familiar da dimensao funcional (Figueiredo, 2012).
Todavia, os itens de avaliagdo ndo refletem a dindmica de familias que nao tem filhos na

sua constitui¢do, podendo comprometer a viabilidade dos resultados.
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O genograma ¢ um instrumento de avaliagdo utilizada em todas as familias que permitem
a constru¢do de uma perspetiva da estrutura da familia de, pelo menos, trés geragdes, das
relagdes interpessoais, do tipo de familia, dos problemas de satide e dos comportamentos
ou acontecimentos de vida significativos (Figueiredo, 2012; Pereira et al., 2020). O
ecomapa permite identificar as relagdes dos elementos do microssistema com os sistemas
mais amplos, ou seja, as redes sociais. As suas relagdes sdo avaliadas com base em trés
dimensdes, nomeadamente a for¢a, o impacto e a qualidade da ligagdo, podendo definir
o vinculo com cada sistema como vinculo forte, intermédio, fraco ou gerador de stress
(Figueiredo, 2012; Pereira et al., 2020).

Durante todo o periodo de aprendizagem e, especialmente, durante os estagios clinicos,
de modo a intervirmos de forma eficaz na promogao e na recuperacdo do bem-estar da
familia em situagdes complexas, foi possivel implementar a¢des dirigidas as pessoas e
respetivas familias em todas as fases do ciclo vital, visando promover a satude, prevenir
doengas, tendo sempre em consideragdo as suas necessidades especificas e sua situagido
de fragilidade. Utilizamos estratégias motivacionais na interacdo com a familia,
colaborando com eles no desenvolvimento e avaliagdo das intervengdes de enfermagem
adaptadas as suas necessidades especificas. Este processo, impulsionou mudancas
significativas durante os momentos complexos de transi¢do na satide familiar.

Para facilitar a resposta da familia em situagdes de transicdo complexa, incentivamos a
partilha das suas historias, promovendo a consciencializagdo sobre suas capacidades,
estratégias e forgas para evolucdo e mudanca, a fim de melhorar a dinamica familiar e
alcancar as metas estabelecidas. Além disso, colaboramos com a familia na analise dos
recursos necessarios para atender as suas necessidades de saude, tornando mais acessivel
a obtencdo desses recursos.

Dialogamos com as familias sobre o progresso alcangado, os desafios enfrentados e o
desenvolvimento da familia, incentivando o feedback familiar. Também procuramos
documentar o processo de cuidados, integrando aspetos familiares, de sade e ambientais,
para uma abordagem mais completa e eficaz.

Ao longo deste percurso de aprendizagem e desenvolvimento de competéncias
especializadas, envolvemo-nos de forma ativa e intencional na pratica de ESF,
procurando sempre avaliar de forma continua a nossa pratica, de modo a melhorar o

desempenho. Focamo-nos no progresso e nos resultados das familias, visando aprimorar
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tanto o desenvolvimento profissional, quanto o pessoal, e, refletindo sempre sobre as
interagdes entre enfermeiro e familia.

Tendo como foco de intervengao a familia como unidade de cuidados, foi utilizado neste
estudo de caso o MDAIF como referencial tedrico de forma a conhecer a estrutura, o
desenvolvimento e a funcionalidade da familia em estudo.

Desta forma, foram desenvolvidas consultas de enfermagem, uma delas em contexto
domiciliario, tendo a familia como unidade de cuidados, permitindo avaliar a familia
selecionada, recolher dados, conhecer ideologias, bem como compreender
dinamicas familiares. Os dados obtidos foram documentados no sistema de informagao
SClinico em uso na USF. A analise dos dados foi realizada tendo em conta a informagao
produzida, as especificidades da familia, bem como os critérios e principios definidos na
matriz operativa do referencial teorico utilizado.

Para melhor compreensdo deste estudo de caso apresenta-se uma breve contextualiza¢ao
e historia da familia. A familia A. foi a familia selecionada para este estudo, esta ¢ de raca
caucasiana, catolica, de classe média, composta por um agregado familiar de trés pessoas
(um casal heterossexual idoso com uma filha), residente no concelho da Maia, na
freguesia de Vermoim.

A senhora (S7.“) M. tem setenta e cinco anos de idade, natural da Maia, possui a quarta
classe e de profissdo reformada. O senhor (S7.) QE. setenta e oito anos de idade, natural
da Maia, possui a quarta classe de escolaridade e ¢ reformado e a senhora (5r.9) P. com
quarenta e oito anos de idade, natural da Maia, possui o 12° ano de escolaridade e ¢
empregada doméstica. O principal hobby do casal € assistir ao programa do Goucha no
seu lar, negando ter outros hobbies e qualquer atividade fisica.

O Sr° QE. apresenta como problemas de saude patologia cardiaca (EAM em 03/2010),
metaplasia intestinal géstrica de grau ligeiro (confirmada quando realizou EDA em 2020),
Leucoencefalopatia isquémica ligeira, DM tipo II, hérnias discais, espondilartrose e
hérnia umbilical. A Sr* M tem como problemas de saide HTA, tendinite no ombro direito,
gonartrose bilateral, patologia cardiaca (esclerose valvular adrtica) e gastropatia
eritomatosa do antro. A senhora P apresenta como antecedente de saide HTA e dislipidemia.
O casal iniciou a sua relagdo amorosa no ano de 1969, vivendo em unido de facto desde
1970 e contraindo matrimoénio no ano de 1974. Como foi referido anteriormente, desta

relacdo nasceu uma filha a 19 de abril de 1976 por parto eutocico.
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Relativamente as condi¢des habitacionais, esta familia vive em Vermoim — Maia, num
apartamento no segundo andar sem elevador com boas condigdes, tais como aquecimento
central e gas canalizado. A area envolvente habitacional inclui um parque publico e bons
servigos comerciais. Nao tém animais de estimagao.

A rede de transportes publicos que serve a zona de residéncia ¢ eficiente, embora o casal
possua duas viaturas proprias. A rede de saude localiza-se relativamente perto da
habitagao.

O agregado ¢ assiduo a USF Odisseia, realizando as consultas programadas.

A avaliacio da dimensido estrutural do MDAIF incide sobre a estrutura da familia,

visando identificar a sua composicdo, os vinculos existentes ¢ outros subsistemas.
Engloba a Composi¢do da Familia, o Tipo de Familia, a Familia Extensa, os Sistemas
mais amplos, a Classe Social, o Edificio Residencial, o Sistema de Abastecimento e o
Ambiente Biologico (Figueiredo, 2012).
e Composicao da familia:

Relativamente a familia estudada, ap6s a entrevista ao casal do agregado familiar, tornou-
se possivel construir o Genograma com trés geragoes (Figura 6). Da sua observagao
podemos relatar que o agregado familiar ¢ composto por um casal idoso, casado
legalmente, com uma filha (P.). A Sr.* M. apresenta a mae viva, tem uma irma mais nova,
sendo que esta tem uma ligagdo muito forte com a Sr* M.. Os pais do Sr. QE. j4 faleceram,
ndo tem nenhum irmao. De acordo com a Psicofigura de Mitchell apresentada, que
espelha a relagdo entre o agregado familiar, o casal entrevistado exibe uma relagdo

excelente entre eles e a sua filha.
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Figura 6. Genograma e Psicofigura de Mitchel da Familia A.
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Fonte: Caeiro, 1991

Nota: Genograma e Psicofigura de Mitchel da Familia A.
e Tipo de Familia

Relativamente a tipologia familiar, podemos considerar a familia em estudo, uma familia

nuclear, uma vez que ¢ composta por um casal heterossexual legalmente casado com uma

filha bioldgica.

e Familia Extensa

A percegao da familia extensa permite conhecer as fungdes das relagdes estabelecidas
entre os membros da familia de origem e outros elementos ndo integrados no sistema
familiar, bem como identificar o tipo e a intensidade do contacto (Figueiredo, 2012).

Avaliando a informagao obtida através das consultas realizadas, o Sr°® QE e Sr* P

evidenciam que mantém uma forte ligacdo com os restantes elementos da familia (Sr°L),
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mantendo um contacto telefénico didrio e pessoal com frequéncia semanal. Segundo o
Sr°QE a familia constitui um sistema de suporte significativo, mostrando sempre
disponibilidade para as eventuais necessidades e dificuldades que possam sentir.
e Sistemas mais amplos

Os sistemas mais amplos “incluem as interagdes sociais entre contextos que a familia
participa, sejam instituicdes sociais ou pessoas significativas, ndo pertencentes a familia
extensa.” (Figueiredo, 2012, p.74). Esta caracterizagdo permite aprofundar o
conhecimento sobre o sistema familiar, como esta interage com o meio, fornecendo
informacdes sobre possiveis recursos. Para obter informagdes sobre a familia e a sua
relacdo com os sistemas mais amplos, incluimos o Ecomapa (figura 7). Este ¢ um esquema
grafico da familia. Representa uma visao geral da situacdo da familia, retrata as relagdes
importantes ou os conflitos entre a familia ¢ 0 mundo. O seu objetivo € representar os

relacionamentos da familia com os sistemas mais amplos (Wright & Leahey, 2012).

Figura 7. Ecomapa da Familia A.
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Nota: Ecomapa da Familia A.
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e C(lasse Social
A avaliacdo da classe social da familia faculta informagdo sobre os recursos e fatores
causadores de stress, que podem interferir com os aspetos econdomicos, de instrucao, de
grupo profissional e do contexto residencial (Figueiredo, 2012).
A escala de Graffar adaptada avalia as condigdes socioeconémicas da familia com vista
a identificar a sua classe social. Este método baseia-se no estudo de um conjunto de cinco
critérios como a profissdo, nivel de instrugdo, origem do rendimento familiar, tipo de
habitacdo e local de residéncia. Atribui-se a cada familia observada uma pontuacdo para
cada um dos cinco critérios enumerados e, desta forma, obter-se-a o escalao que a familia
ocupa na sociedade com a soma destas pontuacdes. Este instrumento de avaliagao ¢
importante, uma vez que “A classe social influéncia a forma como as familias se
organizam, como estabelecem as crengas e valores e ainda como utilizam os servigos de
saude e outros servigos sociais, sendo por isso também pertinente a sua avaliagdo”
(Figueiredo, 2009, p.270).
Em relacdo a classe social da familia abordada, foi aplicada a escala de Graffar adaptada,
(Anexo III) concluindo que se trata de uma familia de classe média alta, com um score de
11.

e [Edificio Residencial e Sistema de Abastecimento
O edificio residencial refere-se ao espago habitacional da familia que lhe proporciona
abrigo e prote¢do. Segundo Figueiredo (2012) este pardmetro engloba os seguintes
aspetos a ter em conta: a higiene da habitacdo, a existéncia de barreiras arquitetonicas, o
tipo de aquecimento e o abastecimento de gas.
No que concerne o tipo de habitacdo da familia, o casal reside num apartamento T3,
habitagdo propria, confortavel, de construgdo recente, localizado numa zona boa (centro
da Cidade). Apresentando todas as condi¢des de higiene, de saneamento, seguranca e
abastecimento de dgua da rede publica.
Possuem abastecimento de gas natural, embora a maioria dos equipamentos utilizam a
energia elétrica para o seu funcionamento. Estd ainda equipada com aquecimento central
do qual também possuem conhecimento da sua utilizagcdo. O apartamento apresenta um
acesso facilitado, sem barreiras arquitetonicas visto tratar-se de um prédio recente.
Quanto ao tipo de servigos de tratamento de residuos, esta habitagdo possui rede de

saneamento publico.
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e Ambiente Biologico
Este ponto refere-se ao risco bioldgico “que advém do contato com animais doméstico,”
pois € necessario a inser¢do de “condi¢des de vigilancia, seguranga e higiene do animal
doméstico” (Figueiredo, 2012, p. 75).
Nesta familia, o risco biologico relativo ao contacto com animais domésticos nao
esta presente, uma vez que nao os possuem.
Os focos de atengdo de Enfermagem relativos a dimensao estrutural do MDAIF e os seus
juizos referentes especificamente a familia estudada, estdo representados no quadro 1.

Quadro 3. Focos e Juizos da dimensao estrutural do MDAIF da familia em estudo.

FOCO Juizo
Rendimento Familiar Nao insuficiente
Edificio Residencial Seguro

Nao negligenciado

Precaucdo de Seguranga Demonstrada

Abastecimento de Agua Adequado

Animal Doméstico

Nota: Focos e Juizos da dimensdo estrutural do MDAIF da familia em estudo

A avaliacio da dimensio de desenvolvimento possibilita a compreensdo dos fendmenos

associados ao crescimento da familia, numa abordagem processual e contextual. Implica
o reconhecimento do ciclo vital, e, através da compreensao da trajetoria familiar, pode-se
proceder a concretizagdo de cuidados antecipatorios de modo a promover a capacitagao
da familia para adversidades futuras inerentes as transicdes da vida (Figueiredo, 2012).
Esta compreensdo permite antecipar cuidados, com o objetivo de capacitar a familia para
as tarefas inerentes a cada etapa, preparando-a para futuras transigoes.

A abordagem ao ciclo vital baseada em Ana Paula Relvas, torna- se essencial no cuidado
de enfermagem centralizado na familia, uma vez que permite melhorar a compreensao
contextual da mesma, assim como estabelecer uma interven¢ao mais direcionada
(Figueiredo,2012).

Assim irei identificar a etapa do ciclo de vida da familia em estudo a satisfacdo conjugal.
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e Etapa do ciclo vital familiar
A abordagem do ciclo vital ¢ fundamental no contexto dos cuidados de enfermagem
centrados na familia, uma vez que a identificacdo da etapa do ciclo vital vai permitir
melhorar a compreensao contextual da familia assim como a tomada de decisdo sobre as
arcas de avalia¢do de maior relevancia face a este contexto.
Relativamente a avaliacdo do desenvolvimento, segundo as etapas do ciclo vital familiar,
definidas por Relvas (2004), esta familia encontra-se no estadio V, que corresponde a
familia com filhos adultos.

e Satisfacdo conjugal
O processo conjugal ndo ¢ estatico, varia ao longo da vida do casal, sendo influenciado
pelos restantes subsistemas. De acordo com Figueiredo (2012), a satisfacdo conjugal
resulta da avaliagdo da comunicagdo e relagdo dinamica do casal, bem como da interagao
e fun¢ao sexual.
O Sr QE. durante as consultas revelou estar satisfeito conjugalmente. Refere ter uma
relagdo conjugal saudavel e feliz, onde a dindmica do casal ¢ centrada na partilha de
responsabilidades, existe divisdo de tarefas domésticas, referindo que se ajudam
mutuamente. Foi possivel identificar que o casal partilha responsabilidades,
demonstrando flexibilidade de papéis. O mesmo considera que o tempo que passam
juntos em familia, € satisfatorio.
Relativamente a comunica¢ao do casal, ambos mencionaram terem muita facilidade em
expressar 0s seus sentimentos, emog¢des, medos, opinides € expectativas dos momentos
que passam, assim como chegar a um consenso aquando da existéncia de discordancias.
Referem ainda que se respeitam sempre um ao outro, consideram a comunicagao deles
eficaz.
O casal afirma satisfacao na interagao e fun¢ao sexual, ndo referindo perturbacdes na sua

intimidade.
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Quadro 4. Focos e Juizos da dimensiao desenvolvimental do MDAIF da familia em

estudo.
FOCO Juizo
Satisfacao Conjugal Mantida

Planeamento Familiar

Adaptacdo a Gravidez

Papel Parental

Nota: Focos ¢ Juizos da dimensao desenvolvimental do MDAIF da familia em estudo.

Visto que a Satisfacdo Conjugal estd mantida, ndo foram identificadas intervengdes
familiares, para possivel melhoria. Em relacdo aos Focos, Plancamento Familiar,
Adaptacgdo a Gravidez e Papel parental, ndo foram avaliados, pois a familia encontra-se a
fase do ciclo vital com filhos adultos e esta filha ndo se encontra gravida e nem o Papel
Parental ndo se encontra comprometido.

Avaliacao da dimensao funcional

Segundo Figueiredo (2012), a dimensdo funcional permite compreender os padrdes de
interacdo familiar, importantes para perceber o desempenho das fungdes e tarefas
familiares. A avaliacdo desta dimensdao compreende a forma como os individuos se
comportam e interagem uns com 0s outros € no seio da familia. A dimensao funcional
engloba o papel de prestador de cuidados e o processo familiar. Uma vez que nao existem
pessoas dependentes nesta familia, o papel de prestador de cuidados ndo foi avaliado.

e Processo Familiar
A avaliacdo do processo familiar engloba cinco dimensdes operativas: a comunicagao
familiar, o coping familiar, a interagdo de papéis familiares, a relacdo dinamica e as
crengas familiares.
Para melhor compreensdo do funcionamento desta familia aplicou-se a escala de
Readaptacdo Social de Holmes e Rahe que permite identificar relagdes entre os niveis de
stress decorrentes de transi¢des familiares, valorizar as dificuldades a que a familia foi
submetida de forma a determinar a probabilidade de desenvolvimento de doenca
psicossomatica, assim como identificar os tipos e os padrdes de transi¢ao ocorridos.
Assim sendo e ap6s a aplicacdo da escala, verificou-se que esta familia detém uma boa
readaptacdo social apos aplicacdo da escala de readaptacao social de Holmes e Rahe

(Anexo II), com o resultado de 168, resultante dos acontecimentos mencionados na
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mesma, o que indica menor probabilidade de incidéncia de doencgas. A familia nos tltimos
anos presenciou os seguintes acontecimentos: mudanga da situacdo econdmica, doenca
grave de familia, reforma, mudancga nas condi¢des de vida e mudancga nos habitos de sono.

e Comunicac¢ao familiar
No que diz respeito a primeira dimensao do processo familiar, a comunicacao familiar,
segundo Figueiredo (2012), os processos de comunicagdo traduzem-se pelas interagdes
cumulativas que definem cada familia como um sistema Unico, com fins a concretizar por
cada um dos elementos e do sistema como um todo.
Na familia A., existe uma boa comunicagao entre os membros, sdo capazes de partilhar
0s seus sentimentos, emocgdes, receios, preocupagdes e chegar a consenso aquando da
existéncia de discordancias. Expressam os seus sentimentos e sentem-se satisfeitos como
cada um expressa esses sentimentos. Asseguram ter uma comunicac¢ao clara e direta,
existindo também interagdo com a Sr* L, ou seja, irma da Sr* M.

e Coping familiar
No que concerne a dimensdo coping familiar, ¢ definido pela autora do modelo como
“comportamentos de mobilizacdo de estratégias e recursos que permitem a manutengao
do funcionamento familiar, dando resposta aos fatores de stresse intra e extra-familiares”
(Figueiredo, 2012, p.97). A familia abordada apresenta capacidade para resolucdo de
problemas no seio familiar, ndo necessitando segundo esta de recursos externos para os
resolver. Os membros entrevistados comentam e identificam os problemas que vao
surgindo, ambos demonstram iniciativa para os resolver e encontram-se satisfeitos na
forma como discutem as questdes. Referem ainda, discutir os problemas existentes na
familia, que atualmente recaem sobre a filha Sr* P., nomeadamente sobre as melhores
decisdes para o casal.

e Papéis familiares
A interagdo dos papéis familiares engloba o papel do provedor (relacionado com a entrada
de bens financeiros), o papel de gestdo financeira (inclui as tarefas relacionadas com a
gestdo doméstica), de cuidado doméstico (associada a responsabilidades domésticas), o
recreativo (relativo a atividades ludicas/tempos livres em conjunto) e o de parente
(caracteriza-se pela conservagdao do contacto com a restante familia e amigos). Todos
estes papéis familiares consideram-se relevantes, na medida em que causam impacto na

interacdo, fun¢do e estrutura do sistema familiar (Figueiredo, 2012).

120



Na familia em estudo todos os papéis sdo partilhados por ambos os membros da familia,
sendo que existe consenso de papel e nao ha conflitos nem saturagdo do mesmo.
Relativamente a interagdo de papéis familiares neste caso, no que toca ao papel do
provedor e de gestdo financeira desta familia ¢ assumido pelo Sr° QE, visto estar
reformado e possuir um vencimento certo, dando o seu contributo na entrada de bens
financeiros no seu lar. No que diz respeito ao papel recreativo e de parente, este ¢é
assumido pela Sr“. P., de maneira a proporcionar tempos livres e de familia para o casal,
apesar do Sr. ° QE e a Sr.* P referirem que por vezes estao cansados, devido ao descanso
noturno ndo ser satisfatério pois a Sr.*M. acorda vdarias vezes por noite, € “também
aproveitam os dias de consultas na USF Odisseia para sair de casa e passear um
bocadinho” (sic, Sr.* P.).

e Relagao dinamica
A relacao dinamica € outro dos parametros avaliativos que se foca no conhecimento de
aspetos especificos do contexto familiar, de maneira a reconhecer as forgas e recursos da
familia. A relacdo dindmica abrange as seguintes categorias avaliativas: a influéncia e
poder; as aliangas e unides; a coesdo e adaptabilidade da familia; e a funcionalidade da
familia e percecdo dos membros (Figueiredo, 2012). Para avaliagdo deste item, englobou-
se dois instrumentos fundamentais: a Escala Family Adaptability and Cohesion Scale
(FACES) 11 e a Adaptability, Partnership, Growth, Affection and Resolve (APGAR)
Familiar de Smilkstein. Estes instrumentos foram aplicados no primeiro contacto ao Sr.
QE.ea SreP..
Relativamente a primeira escala, a familia € muito ligada quanto a coesao, muito flexivel
quanto a adaptabilidade, tratando-se de uma familia muito equilibrada quanto ao tipo de
familia, e no segundo instrumento (aplicado individualmente) obteve-se em ambos um
score 10, classificando a familia como altamente funcional.

e Crengas familiares
Por fim, as crencas familiares que se definem como “valores integrados pelas familias que
influenciam a tomada de decisdo relativamente a solucdo de problemas e aos
comportamentos de satude” (Figueiredo, 2012, p.100). O casal assume-se como catdlico
nao praticante. Na avaliagcdo deste parametro, ndo me foi possivel explorar o motivo do
distanciamento em relagdo as atividades religiosas. A familia ndo partilhou nenhuma
crenga relacionada com a saide, a espiritualidade, de valores, cultural, nem relativa a

intervenc¢do dos profissionais de satde.
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Quadro 5. Focos e Juizos da dimensao funcional do MDAIF da familia em estudo.

FOCO Juizo
PROCESSO FAMILIAR: Nao Disfuncional
Comunica¢ao Familiar Eficaz
Coping Familiar Eficaz
Interagao de Papéis Familiares Eficaz
Nao Conflitual
Relagdo dinamica Nao disfuncional

Nota: Focos € Juizos da dimensio funcional do MDAIF da familia em estudo

Visto que o processo familiar ¢ ndo disfuncional, ndo foram identificadas intervenc¢des
para os diagndsticos familiares.
4.1.2. Lidera e colabora nos processos de intervenciao no Ambito da enfermagem de

saude familiar

O EF gere, articula e mobiliza os recursos necessarios a prestacao de cuidados (OE, 2018),
seguindo as seguintes unidades de competéncia (Regulamento n.° 428/2018, 2018, pp.
19358-19359):
e “Articula com outras equipas de saude, mobilizando os recursos necessarios para
a prestacdo de cuidados a familia”;
e “Gere o sistema de cuidados de satde da familia aos diferentes niveis de
prevengado”.
No que concerne a segunda competéncia, Figueiredo et al (2023), refere que o
EEECAESF deve envolver-se ativamente na pratica de enfermagem de saude familiar.
Assim para a concretizagdo desta competéncia, de acordo com o Regulamento n.°
428/2018, o EEECAESF articula com outras equipas de saude mobilizando os recursos
necessarios para a prestacdo de cuidados e simultaneamente gere o sistema de cuidados
de satide da familia aos diferentes niveis de prevengao.
Varios autores suportam o descritivo enunciado neste regulamento. Assim, de acordo com
Figueiredo a consolidacdo de uma prética avancada em enfermagem de satide familiar,
“requer a compreensdao da familia, como unidade de transformagdo através de um

paradigma integrativo que permita o entendimento da sua complexidade e
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multidimensionalidade, numa abordagem dialética da historicidade e do contexto”
(2012, p. 4).
Em 2000 o Conselho Internacional de Enfermeiros, segundo Figueiredo (2009), definiu
cinco areas primordiais para o desenvolvimento de competéncias na vertente da
Enfermagem de Satde Familiar:
o Identificar as necessidades e estados de saude da familia, que integra como
recursos para o seu desenvolvimento o conhecimento das determinantes de saude
e as dinamicas familiares;
e Avaliar, diagnosticar ¢ monitorizar, que inclui técnicas de avaliagdo como por
exemplo a entrevista familiar;
e Trabalhar com as familias no seu contexto habitual, garantindo tratamento e
cuidados a familia bem como trabalhar em equipa num contexto multidisciplinar;
e Adquirir capacidades de gestdo, lideranca, planeamento em satide e habilidade de
desenvolvimento de politicas que inclui o planeamento de programas de saude
familiar, a gestdo de recursos materiais € humanos e o desenvolvimento de
padrdes de qualidade para melhorar os processos € métodos no ambito da satde
familiar;
e Desenvolver metodologias de pesquisa, avalia¢do e inovagao.
Esta competéncia, foi desenvolvida através das interacdes e das abordagens que tivemos
com as familias alvo de cuidados. Foi possivel, orientar os processos de intervencao
familiar nas diferentes fases do ciclo de vida familiar, gerindo os cuidados de saude nos
diversos niveis de prevencao. Isso sempre teve como base os referenciais tedricos, o
quadro conceitual e os conhecimentos que adquirimos ao longo do mestrado e durante
estes estagios, mas sempre com atencao as especificidades, valores, crengas, propositos e
objetivos das familias.
Os estagios, proporcionaram uma valiosa oportunidade para conhecermos em
profundidade a estrutura e a dindmica organizacional do servico, além de estabelecermos
relagdes positivas e eficazes com todos os membros da equipa. Destaca-se a importancia
da colaboragao interdisciplinar, especialmente no que diz respeito aos cuidados de saude
prestados a familia. Essa colaboracdo, mostrou-se fundamental na articulagdo e
mobilizacdo e referenciagdo para outros profissionais de saude, valéncias/unidades de
satde, permitindo articular com outras equipas de satide e mobilizar recursos necessarios

para a prestag¢do de cuidados a familia, garantindo assim, a continuidade e a eficacia dos
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cuidados prestados. Desta forma, articulamos com outras equipas de saude, mobilizando
0s recursos necessarios para a prestacdo de cuidados a familia, nomeadamente, na
referenciagdo para nutricionista, assistente social, UCC, servigo de urgéncia e recursos da
comunidade como apoio domiciliario. Assim, a colaboragao interdisciplinar com os mais
diversos profissionais, foi fundamental na prestacdo de cuidados em respostas as
necessidades do utente/familia.

No que concerne a segunda unidade de competéncia “Gere o sistema de cuidados de saude
da familia aos diferentes niveis de prevencao”, na prestacao de cuidados diretos a pessoa
e familia no A&mbito dos varios tipos de consulta, foram prestados cuidados incluidos na
prevengao primaria de varias patologias como o incentivo da vacinagdo, o incentivo ao
uso de preservativo, o incentivo ao uso de medidas e dispositivos de seguranga, o incentivo
ao exercicio fisico, o incentivo a adotar habitos alimentares saudaveis, evitar o uso de
substancias, tabaco e alcool; na prevengao secundaria com a participagdo na realizacao de
rastreios, como o diagnostico precoce, o rastreio visual infantil, o rastreio VIH, o rastreio
do cancro do colo do utero, incentivar a autovigilancia da mama e a realizagao de rastreios
do cancro da mama e do colon e reto; na prevencao tercidria nas consultas de enfermagem
dos grupos de risco de hipertensao arterial e diabetes mellitus foram refor¢ados ensinos,
promovendo o autocuidado e capacitando o utente, familia e prestador de cuidados
(quando existia esse papel) com o sentido de controlar a patologia existente e reduzir a
possibilidade das suas possiveis complicagdes; a nivel da prevengdo quaternaria a minha
atuacdo foi sempre no sentido de respeitar a autonomia e as decisdes dos utentes e
familias, certificando-me no entanto de serem tomadas decisdes informadas. Participei no
planeamento, desenvolvimento e avaliacdo de programas de satde, relativamente a satide
familiar, e utilizei os sistemas de informagdo (SClinico e EVacinas) e tecnologias
disponiveis para melhorar os resultados e, consequentemente, obter ganhos em satde.
Desenvolvi atividades formativas de avaliacdo e interven¢ao familiar dirigidas a equipa,

com o intuito de melhorar os resultados dos cuidados de ESF.

4.2. DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS COMUNS

A certifica¢do das competéncias clinicas especializadas, ¢ o meio pelo qual o enfermeiro
especialista demonstra possuir um conjunto de conhecimentos, habilidades e capacidades
que sao aplicados em contextos de pratica clinica. Cada competéncia, se divide em
diversas unidades de competéncia, representando realizagdes especificas. Por sua vez,

cada uma dessas unidades de competéncia, inclui varios critérios de avaliacdo que
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abrangem diferentes aspetos do desempenho profissional e devem ser vistos como
evidéncias do mesmo (Regulamento n.° 140/2019, 2019).

A familia faz parte do foco e ateng¢ao dos cuidados de Enfermagem desde os primordios
da profissao (Figueiredo et al., 2023). Neste contexto, a especialidade de Enfermagem em
Saude Familiar, enquanto arte e ciéncia evoluiu desde 1980 (Kaakinen et al., 2010). Esta
especialidade visa “o cuidar das necessidades de saude da familia que estdo dentro do
raio de a¢do da pratica de enfermagem” (Hanson, 2005, p. 8).

Para uma melhor compreensao da familia como alvo de cuidados de enfermagem,
considerando a sua complexidade, multidimensionalidade e constante transformagao, foi
imperativo o desenvolvimento de uma pratica avancada em Enfermagem de Saude
Familiar.

Nos dias de hoje assistimos a um particular aumento da exigéncia técnica e cientifica a
nivel dos cuidados de saude e consequentemente nos cuidados de Enfermagem, o que de
acordo com o Regulamento n.° 140/2019 (p. 4744) “acarreta uma necessidade de
diferenciagdo e especializag¢do, abrangendo a generalidade dos profissionais de saude”.
O perfil das competéncias comuns do enfermeiro especialista definida pela Ordem dos
Enfermeiros encontra-se plasmado no Regulamento n.° 140/2019, intitulado
Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, de 6 de fevereiro,
publicado em Diario da Republica.

De acordo com este regulamento, o enfermeiro especialista ¢ “aquele a quem se
reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de
enfermagem especializados nas areas de especialidade em enfermagem” (p. 4744).
Independentemente da area de especialidade, todos os enfermeiros especialistas partilham
um conjunto de conhecimentos, capacidades e habilidades comuns nos mais diversos
contextos de prestagdo de cuidados de satide e também nos diferentes niveis de prevencao.
Assim, o enfermeiro especialista deve deter competéncias no ambito dos seguintes
dominios: responsabilidade profissional, ética e legal; melhoria continua da qualidade;
gestdo dos cuidados e desenvolvimento das aprendizagens profissionais (Regulamento
n.° 140/2019).

No dominio da responsabilidade profissional, ética e legal, sera desenvolvida a pratica
clinica na area da especialidade, assentando a tomada de decisdao baseada nos valores
éticos e principios deontologicos, respeitando os direitos humanos e promovendo uma

pratica segura no que diz respeito a dignidade humana, segundo o Regulamento do
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Exercicio Profissional dos Enfermeiros (REPE). No dominio da gestdo de cuidados,
procura-se adequar os recursos ¢ as necessidades de cuidados, tentando promover a
qualidade dos mesmos e ser agente de mudanga. No dominio da melhoria de qualidade, o
interesse direciona-se no sentido do aprofundamento de conhecimentos, identificar
lacunas e intervir de forma a minimiza-las, tendo por base o desenvolvimento de praticas
de qualidade. No dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais devera
ser desenvolvido o autoconhecimento e a assertividade, bem como a praxis clinica
especializada em evidéncia cientifica. No quadro infra representam-se as atividades que
se pretendem desenvolver ao longo do estdgio de natureza profissional relativas as
competéncias comuns do enfermeiro especialista (Regulamento do Exercicio Profissional
dos Enfermeiros, 1996).

4.2.1. Competéncias no dominio da responsabilidade profissional, ética e legal

Este dominio visa o desenvolvimento de uma pratica profissional, ética e legal, na area
de especialidade, agindo de acordo com as normas legais, os principios éticos e a
deontologia profissional garantindo praticas de cuidados que respeitem os direitos
humanos e as responsabilidades profissionais (Regulamento n.° 140/2019).

De acordo com Lopes et al. (2020), a prestacdo de cuidados ao utente nao deve ser
norteada so por processos técnico-cientificos, centrados em procedimentos, mas também
por uma dimensao é€tica e pela centralidade da relagdo com o outro, de modo a permitir a
construcdo de relagcdes subjetivas e transformadoras que contribuam para a qualidade de
vida dos utentes.

Neste sentido, o Decreto-Lei n.° 104/98 de 21 de abril do Ministério da Saude, com as
alteracdes introduzidas pela Lei n.° 111/2009, de 16 de setembro, e pela Lei n.° 156/2015,
de 16 de Setembro, determina que a enfermagem, enquanto profissdo autorregulada, tem
consolidados tanto no Codigo Deontolégico do Enfermeiro como no Regulamento do
Exercicio Profissional dos Enfermeiros (REPE), os principios éticos e deontoldgicos que
fundamentam o seu exercicio, sendo estes os documentos determinantes para o exercicio
e boa pratica da profissao.

Em sintese, o desenvolvimento desta competéncia permitira ao Enfermeiro Especialista
promover praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades
profissionais assentes num “corpo de conhecimento no dominio ético -deontoldgico, na
avaliacdo sistematica das melhores praticas e nas preferéncias do cliente” (Regulamento

n.° 140/2019).
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Durante os estagios, adotamos abordagens que refletissem uma tomada de decisdo
fundamentada em principios, valores e normas deontologicas, visando promover uma
prestagdo de cuidados e parceria adequada com o utente e familia. Isso incluiu, o
desenvolvimento de estratégias colaborativas de resolugdo de problemas com o
utente/familia, utilizando conhecimento e experiéncia para fundamentar as decisdes e
selecionar as melhores opg¢des disponiveis.

Contribuimos ativamente para a construgao da tomada de decisdo em equipa, garantindo
que o processo fosse orientado pelos principios da deontologia profissional e
incorporando elementos do enquadramento juridico no julgamento de enfermagem. Além
disso, procuramos constantemente promover praticas profissionais alinhadas com os
principios deontoldgicos, na equipa de trabalho.

Para liderar efetivamente os processos de tomada de decisdo ética na area de
especializacdo, atuamos como consultores sempre que os cuidados exigiam um nivel de
competéncia correspondente a especialidade. Recolhemos contributos para andlise dos
fundamentos das tomadas de decisdes, promovemos reflexdes sobre os processos de
tomada de decisdo. Para avaliar tanto o processo quanto os resultados da tomada de
decisdo, avaliamos cuidadosamente a sua ponderacdo e fomentamos a avaliagdo
correspondente, compartilhando os resultados obtidos a partir das decisdes tomadas.

E esperado que o Enfermeiro Especialista demonstre uma pratica fundamentada no
respeito aos direitos humanos. Assim como, liderar a equipa na adogdo de préaticas de
cuidados que enfatizem a seguranca, a privacidade e a dignidade do utente.

Durante os estdgios, promovemos o respeito a privacidade dos utentes e sua autonomia
nos cuidados especializados e de satde, além de respeitar os valores e crengas individuais
e culturais. Com o propdsito de gerir na equipa as praticas de cuidados, visando a
seguranca, a privacidade e a dignidade do utente, analisamos as informagdes com o
objetivo de aumentar a seguranca das praticas nas dimensdes ética e deontoldgica.
Através da andlise da familia, pudemos examinar e interpretar situagdes especificas de
cuidados especializados e gerir situacdes potencialmente desafiadoras para elas. Durante
essa avaliagdo familiar, garantimos o anonimato e a confidencialidade, protegendo o
direito ao sigilo, a privacidade e a seguranca e protecao dos dados de toda a informagao

reunida.
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4.2.2. Competéncias no dominio da melhoria continua da qualidade

As competéncias comuns do Enfermeiro Especialista alusivo ao dominio da melhoria
continua da qualidade devem atender as seguintes competéncias (Regulamento n.°
140/2019, p. 4745):

e “Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas

estratégicas institucionais na area da governagao clinica”;
e “Desenvolve praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de
melhoria continua”;

e “Garante um ambiente terapéutico e seguro”.
No ambito da melhoria continua da qualidade, a Ordem dos Enfermeiros definiu que o
Enfermeiro Especialista deve desempenhar um papel dinamizador no desenvolvimento e
suporte da estratégia institucional na area da governagao clinica, bem como colaborar em
programas de melhoria continua da qualidade, desenvolvendo praticas de qualidade e por
ultimo promover um ambiente terapéutico e seguro (Regulamento n.° 140/2019).
Assim, o enfermeiro especialista assegura que a melhoria da qualidade envolve a
avaliagdo das praticas, a revisdo destas se necessario, em fun¢do dos resultados e a
implementagdo de programas de melhoria continua. Para tal, usa a evidéncia cientifica e
as normas necessarias, utilizando indicadores e instrumentos adequados para a sua
avaliacdo, analisando de novo os resultados obtidos (Regulamento n.° 168/2011). Este
processo permite “identificar oportunidades, estabelecer prioridades, selecionar
estratégias, agilizar a elaboragdo de guias orientadores de boa prdtica e fomentar a
implementagdo de programas de melhoria continua da qualidade” (Bértolo, 2021, p. 55).
Neste dominio o enfermeiro especialista desempenha um papel crucial desde a concecao
até a implementacdo de projetos voltados para aprimorar a qualidade dos servigos
institucionais. Ele, ndo apenas colabora nessa fase inicial, mas também, participa na
disseminagdo desses projetos, garantindo que sejam compreendidos e adotados em todos
os niveis operacionais. Além disso, reconhece que alcangar uma melhoria na qualidade,
requer uma avaliagdo constante das praticas existentes. Com base nos resultados dessa
avaliacdo, esta preparado para rever e ajustar essas praticas, conforme o necessario. Isso
inclui, a implementacdo de programas de melhoria continua. Ao mesmo tempo,
compreende que uma gestao centrada na pessoa € essencial para a efetividade terapéutica

e para a prevengdo de incidentes. Assim sendo, o enfermeiro especialista adota uma
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abordagem proactiva, garantindo um ambiente propicio ao bem-estar dos utentes gerindo
os riscos de forma eficaz (Regulamento n.° 140/2019, 2019).

Os Enfermeiros Especialistas aplicam os seus conhecimentos ¢ habilidades para assegurar
a melhoria continua da qualidade. Além disso, eles lideram projetos institucionais
relacionados a qualidade.

Com o propdsito de mobilizar conhecimentos e habilidades assegurando a melhoria
continua da qualidade, ao longo dos estagios, demonstramos conhecimentos avangados
sobre as diretrizes na area da qualidade e melhoria continua e promovemos a incorporagao
desses conhecimentos na prestagao de cuidados.

O Enfermeiro Especialista reconhece que aprimorar a qualidade, implica avaliar as
praticas e, com base nos resultados, eventualmente, revisa-las e implementar programas
de melhoria continua, ou seja, avalia a qualidade das praticas clinicas desenvolve e lidera
programas de melhoria continua.

Nos ultimos tempos, tem havido uma crescente preocupagao com a melhoria continua
dos cuidados de saude, especialmente nas Unidades de Saude Familiar, onde a
implementa¢do de programas para aprimorar a qualidade ¢ uma realidade tanto em termos
organizacionais quanto na prestacdo de cuidados a populacdo. Sdo esses programas de
melhoria continua, que possibilitam a avaliagdo e o acompanhamento do desempenho,
permitindo a elaboracdo de estratégias de mudanca que visam melhorar a qualidade dos
cuidados e promover ganhos em satide para a comunidade.

A formacdo em servigo, estd cada vez mais valorizada como uma ferramenta para
atualizacgdo cientifica e aprimoramento da qualidade dos cuidados. No entanto, ¢ crucial
considerar como esses conhecimentos sdo aplicados na pratica diaria e como essa pratica
¢ constantemente atualizada com base na evidéncia cientifica disponivel. A procura de
evidéncia para melhores praticas, deve ser um processo continuo e dindmico. O
Enfermeiro Especialista, desempenha um papel fundamental na atualizacdo de
conhecimentos, concebendo, gerindo e contribuindo para programas de melhoria
continua. Ele desempenha um papel crucial na formagdo, ao mobilizar conhecimentos,
compartilhar experiéncias e promover mudangas, o que resulta no crescimento e
desenvolvimento da equipa.

O Enfermeiro Especialista deve promover um ambiente fisico, psicossocial, cultural e
espiritual que proporcione seguranca e protecao as pessoas/grupo. Além disso, participa

ativamente na gestao do risco tanto ao nivel institucional quanto nas unidades funcionais,
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contribuindo para a prevengdo de incidentes e a garantia da seguranga dos pacientes e da
equipa.

Durante todo o periodo de estagios, tive a oportunidade de agir, mantendo ambientes
terapéuticos seguros, tanto na prestacao de cuidados na unidade quanto em contexto
domicilidrio. A nossa abordagem, visou promover um ambiente fisico, psicossocial,
cultural e espiritual que proporcionasse seguranca e prote¢do ao utente e familia,
garantindo também, a seguranca dos dados e dos registos clinicos. No que se refere a
gestao de riscos, seguimos os principios da prevengao e controle de infegdo, observando
rigorosamente as regras de higiene e seguranga para prevenir os riscos ambientais.

Ao longo do ENP, foi possivel elaborar um manual de apoio ao cuidador da Pessoa com
Alzheimer, que emergiu da investigacdo realizada durante o presente estagio e foi
apresentada aos profissionais na USF, a realizacdo de uma formacdo a equipa
multidisciplinar da USF sobre “As perdas da Familia perante o idoso com Alzheimer” e
a apresentacdo de dois posteres; o primeiro sobre “As intervengdes do Enfermeiro de
Satde Familiar na adesdo terapé€utica da pessoa com Hipertensdo Arterial” e o segundo
sobre “Contributos da Enfermagem de Salde Familiar em Portugal: uma scoping
review”.

Considera-se ter tido um papel dinamizador e participagdo ativa de forma articulada e
complementar, nos processos de formacdo continua da instituicdo, com enfoque na
melhoria da qualidade e seguranga dos cuidados prestados.

4.2.3. Competéncias no dominio da gestdo dos cuidados

A gestdo de cuidados de enfermagem corresponde, pela componente de gestdo, a
adequacdo dos recursos por forma de responder as necessidades, avaliando fatores de
eficiéncia e indicadores de efic4cia, de modo a garantir a prossecugdo dos objetivos, em
contexto institucionalizado ou em ligacao aos recursos comunitarios (Nunes, 2006).
Neste dominio ¢ fundamental que o Enfermeiro Especialista tenha um conhecimento
aprofundado da organizacdo e funcionamento do servigo, da equipa multiprofissional e
suas responsabilidades, de forma a adaptar e otimizar os recursos disponiveis de forma
segura ¢ com qualidade (Bértolo, 2021). Para tal o Enfermeiro Especialista deve
disponibilizar assessoria aos enfermeiros € a equipa; colaborar nas decisoes da equipa de
saude; melhorar a informagdo para a tomada de decisao no processo de cuidar; reconhecer
quando deve “negociar com” ou “referenciar para” outros prestadores de cuidados de

saude (Regulamento n.° 140/2019).
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Assim de forma a desenvolver estas competéncias comuns do Enfermeiro Especialista
alusivo ao dominio da melhoria continua da qualidade devem atender as seguintes
competéncias (Regulamento n.° 140/2019, p. 4745):

C1 “Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da sua equipa ¢ a articulagao
na equipa de saude”;

C2 “Adapta a lideranca e a gestdo dos recursos as situagdes e ao contexto, visando a
garantia da qualidade dos cuidados”.

o Enfermeiro Especialista, desempenha um papel central na gestdo dos cuidados, onde
otimiza as respostas tanto da equipa de enfermagem como da equipa de satide em geral.
Essa gestdo, ¢ fundamental para assegurar a seguranca ¢ a qualidade das tarefas que sdo
delegadas. Ao gerir os cuidados, ele também, ajusta os recursos disponiveis as
necessidades especificas de cada situagdo, garantindo que haja uma correspondéncia
adequada entre ambos. Além disso, reconhece a importancia de identificar o estilo de
lideranca mais adequado para assegurar a qualidade dos cuidados prestados, adaptando-
se as demandas de cada contexto de forma a promover uma exceléncia nos cuidados
(Regulamento n.° 140/2019, 2019).

O Enfermeiro Especialista otimiza o processo de cuidados ao nivel da tomada de decisdo.
Além disso, supervisiona as tarefas atribuidas, assegurando a seguranga e exceléncia na
execucao.

Como enfermeiros especialistas cooperamos com os enfermeiros e com a equipa, de modo
a contribuirmos para as decisoes da equipe de satde. Evidenciamos informacgdes para a
tomada de decisdo no processo de cuidar e reconhecemos os momentos em que era
necessario negociar cuidados ou referenciar para outros profissionais de sautde.
Participamos ativamente em métodos organizacionais de trabalho adequados, assumindo
a responsabilidade pela prestacdo de cuidados de enfermagem aos utentes e familias.
Colaboramos em todas as atividades de enfermagem, aproveitando cada oportunidade
para desenvolver e adquirir novos conhecimentos, otimizando assim o0s recursos
disponiveis.

Na segunda competéncia, os Enfermeiros Especialistas, na gestdo dos cuidados, adaptam
os recursos as necessidades de cuidados, identificando o estilo de lideranga mais
apropriado para garantir a qualidade dos cuidados.

Para que a equipa tenha um melhor desempenho, adaptamos os recursos as necessidades

de cuidados, aplicamos a legislacdo, politicas e procedimentos de gestdo de cuidados,

131



cooperamos na implementagdo de métodos de organizacdo de trabalho adequados,
negociamos recursos adequados para garantir cuidados de qualidade, utilizando os
recursos disponiveis na unidade de uma forma eficaz. Dessa maneira, conseguimos gerir
os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da equipa de enfermagem,
colaborando em conjunto com as colegas e a restante equipa multiprofissional.

4.2.4 Competéncias no dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais
No ambito deste dominio, o Enfermeiro Especialista deve desenvolver autoconhecimento
e a assertividade, elementos importantes na pratica de enfermagem. Desta maneira,
otimiza o autoconhecimento para facilitar a identificagdo de fatores que podem interferir
no relacionamento com a pessoa cliente ¢ ou a equipa multidisciplinar; gere as suas
idiossincrasias na construc¢ao dos processos de ajuda; reconhece os seus recursos e limites
pessoais e profissionais; consciencializa a influéncia pessoal na relacdo profissional;
otimiza a congruéncia entre auto e heteropercepcao; gere sentimentos € emog¢des em
ordem a uma resposta eficiente; atua eficazmente sob pressdo e por ultimo reconhece,
antecipa situagdes de eventual conflitualidade e utiliza adequadamente técnicas de
resolugdo de conflitos (Regulamento n.° 140/2019).

O Enfermeiro Especialista reconhece sua propria identidade tanto como pessoa quanto
como profissional de enfermagem. Essa consciéncia, permite-lhe ajustar-se de forma
adaptavel, tanto as necessidades individuais como as organizacionais.

Mostramos capacidade de autoconhecimento, valorizando a sua importancia na pratica de
enfermagem, mantendo a consciéncia de nds mesmos, como pessoas € como profissionais
de enfermagem. Aprimoramos o nosso autoconhecimento de modo a facilitar o
relacionamento com o utente, familia e, também, com a equipa multidisciplinar, sempre
reconhecendo os nossos limites e recursos pessoais € profissionais.

O Enfermeiro Especialista assume o papel de facilitador da aprendizagem no ambiente
de trabalho, apoiando a pratica clinica com base em evidéncias cientificas. Além disso,
ele promove a formulagdo e implementacdo de padrdes e procedimentos para a pratica
especializada, assumindo-se como facilitador nos processos de aprendizagem e como
agente ativo no campo da investigacao.

Para sustentar a pratica clinica com base em evidéncias cientificas, desempenhamos um
papel fundamental como impulsionadores e gestores da integragdo do novo conhecimento
na prestacdo de cuidados, visando melhorias e ganhos em satde. Identificamos lacunas

no conhecimento e oportunidades relevantes para investigacdo, analisamos estudos
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existentes, interpretamos, organizamos e divulgamos resultados provenientes da
evidéncia que contribuem para o progresso do conhecimento e o avango da enfermagem.
Participamos em discussdes sobre as implicacdes da pesquisa e contribuimos para a
aquisicdo de novos conhecimentos € o aprimoramento da pratica clinica especializada.

Ao longo dos ensinos clinicos, aplicamos o processo de enfermagem a familias,
demonstramos conhecimentos interdisciplinares relevantes, incorporando perspetivas
diversas para enriquecer nossa abordagem. Além disso, aplicamos os conhecimentos
adquiridos na prestacdo de cuidados especializados de forma segura e competente.
Aproveitamos ao maximo as oportunidades de aprendizagem, assumindo a iniciativa na
analise de situagdes clinicas, utilizando tecnologias de informacao e métodos de pesquisa
apropriados. Por Ultimo, asseguramos que os processos de formacdo e desenvolvimento

na pratica clinica fossem implementados de maneira eficaz.
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CONCLUSAO GERAL E SUGESTOES
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Finalizado este percurso de Estagio de Natureza Profissional, implica apresentar de forma
sistematizada as competéncias adquiridas, bem como as implicagdes que poderdo originar
na pratica de cuidados de enfermagem especializados na area de enfermagem de saude

familiar e, para a investigagao em enfermagem.

Verificou-se que garantir uma qualidade de cuidados exige ao profissional de saude,
nomeadamente ao enfermeiro especialista em enfermagem de satide familiar um cuidar
centrado na familia e com competéncia, esta ¢ de facto um pilar fundamental. Este cuidar
da unidade de cuidados exige que nao se perca de vista o principio da beneficéncia, da
nao maleficéncia e do duplo efeito. Reconhecer a familia como parceira de cuidados passa
por desenvolver uma tomada de decisdo partilhada e perfilhada por todos os envolvidos
na agao.

De seguida, passamos a apresentar as conclusdes mais significativas.

1. Para a familia lidar com a pessoa idosa com Alzheimer, exige intervengdes ao
enfermeiro de familia construidas num modelo colaborativo de forma a promover
o equilibrio multidimensional da familia;

2. O Enfermeiro especialista em Enfermagem de Satde Familiar tem um papel
importante no estabelecimento de uma comunicacdo empatica. Comunicar ¢
fundamental para envolver a familia, o utente no seu processo de saude e doenga,
tendo em conta que cada unidade familiar ¢ Unica;

3. E primordial direcionar as intervengdes do enfermeiro especialista para a
avaliacao multidimensional das familias, bem como das condi¢des da habitacao e
situacao socioecondémica;

4. O acompanhamento de um doente no domicilio exige uma articulagdo eficaz entre
os diversos profissionais de saude para garantir um apoio completo tanto ao
doente como ao familiar/cuidador;

5. Prestar cuidados a pessoa e familia, exige uma abordagem baseada no pensamento
sistémico, concebendo planos de a¢do para a promogao da saude, a prevencao de
doenga e controlo de situagdes complexas, promovendo a capacitacdo para a
adaptacao e mudanca das familias;

6. No ambito da melhoria continua da qualidade, verificAmos que o enfermeiro
especialista tem um papel relevante na avaliagdo e monitorizagao das praticas, em

fun¢do dos resultados e na implementagdo de programas de melhoria continua;
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7.

10.

No ambito da gestao de cuidados verificAmos que o enfermeiro especialista detem
um conhecimento claro da organizag¢do e funcionamento do servigo, da equipa
multiprofissional e suas responsabilidades, de forma a adaptar e otimizar os
recursos disponiveis de forma segura e com qualidade;

O Enfermeiro Especialista assume o papel de facilitador da aprendizagem no
ambiente de trabalho, apoiando a pratica clinica com base em evidéncias
cientificas. Além disso, ele promove a formulagao e implementacao de padrdes e
procedimentos para a pratica especializada, assumindo-se como facilitador nos
processos de aprendizagem e como agente ativo no campo da investigagao;
Verificamos que ¢ fundamental que o enfermeiro especialista assuma um papel
facilitador das aprendizagens. Neste sentido no desenvolvimento desta
competéncia investimos na realizacdo de um manual e panfletos, bem como a
realizacdo de uma sessao formativa para a equipa de satude.

A investigagdo no contexto da pratica clinica ¢ fundamental para cuidados

sustentados e, como tal, cuidados com qualidade.

E importante realcar, que nos deparamos com situagdes comunicacionais de grande

complexidade, como a transmissao as familias que o seu ente querido tem Alzheimer e

que vai precisar muito de cuidados familiares. Todo este processo comunicacional

envolve técnica € muto treino.

Conclui-se que a realiza¢do deste ENP numa unidade de saude familiar, permitiu atingir

as competéncias emanadas pela Ordem dos Enfermeiros para um enfermeiro especialista

na area de enfermagem em saude familiar.

Como sugestdes de mudanca, parece fulcral que se aposte na investigagdo em contexto

da prética clinica.
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obrigatoriamente, e em linguagem de fdcil compreensdo, a descri¢do de:

»  |dentificacdo doestudo;

+  Identificagdo doinvestigador responsavel e forma deser contactado;

+ |dentificacio doEncarregado da Protegdo de Dados (EPD) da instituicdo
(Dr. Paulo Silva, epd@chsjmin-saude pt};

+  (bjstivadainvestigacao;

«  Metodologia (suméria) a utilizar;

* Beneficios esperados e riscos possivels;

*  Incémodos derivados da participagdo (local onde decorrerao estudo, n.° consultas, exames
complementares, deslocac@es, ...J

s (arater voluntario da participagac;

« Tempodisponivel para refletir sobre o pedido de participacao, inclusive poder ouvir opinigo de familiares
&/ou amigos;

+  Liberdade para decidir (sim oundo};

*  Direitoaretirarum consentimento ja dado e de retirada do astuda, sem que se comprometao
relacionamento com o médico nema respeito pelos direitos @ assisténcia que lhe € devida;

*  (arantiada privacidade e da confidencialidade;

*  Prazode conservagao dos dados;

»  Existénciadeseguro(se aplicavel)

«  Conhecimento se ainvestigacdo fol aprovada pela Comissao de Eticado CentroHospitalar Universitario

de S50 Jodo.
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Parecer da Comisséo de Etica do

Centro Hospitalar Universitario de Sao Jodo

Unidade Local de Salde de Sao Jodo

Titulo do Projeto: As intervencdes do Enfermeiro de Sadde Familiar & pessoa com Alzheimer: perspetivas
das Familias

Nome do Investigador Principal: Enf. Paulo Rui Hipélito Proenca. Sera co-investigadora a Prof 2 Doutora
Maria Manuela Amorim Cerqueira (Escola Superior de Salde do Instituto Politécnico de Viana do Castelo).

Onde decorre o Estudo: Na USF Odisseia (Maia) da ULS de S&o Jodo. Apresentou a declaragio da
dire¢ao da USF Odisseia. Sera profissional de ligago a Enf.® Cristina Maria Vieira Alves, anexa respetiva
declaragio.

Objetivos do Estudo:

Objetivo Geral

Conhecer as perspetivas das familias da pessoa com alzheimer face as intervencoes do enfermeiro em

salde familiar,

Objetivos especificos

- |dentificar as intervengdes do Enfermeiro de Salde Familiar & pessoa com Alzheimer no domicilio que
contribuemn para o bem-estar familiar na perspetiva das familias;

- ldentificar dificuldades/necessidades das familias da pessoa com alzheimer no domicilio que se deparam
no seu quotidiano de vida; analisar as repercussdes na dinamica familiar da presenca da pessoa com

alzheimer no domicilio;
- Analisar o processo de adaptagdo da familia face ao diagnéstico de alzheimer de um membro da familia.

Estudo realizado no ambito do Mestrado em Enfermagem Comunitaria, da Escola Superior de Salde do
Instituto Politécnico de Viana do Castelo, sob orientagdo da Prof* Doutora Maria Manuela Amorim

Cergueira.

Concegao e Pertinéncia do estudo:

Estudo de natureza exploratéria e descritiva, utilizando metodologia qualitativa, de modo a conhecer e
compreender junto das familias as implicagbes que existem ao cuidar de um utente com Alzheimer no
domicilio. A populagio-alvo sio as familias cuidadoras de doentes portadores da doenga de Alzheimer, e 0
nimero de participantes relaciona-se com a saturagao de dados. A identificagdo das familias a convidar
para o estudo serd da responsabilidade do enfermeiro de familia (profissional de ligagao).

Foi apresentada a enfrevista a ser utiizada. Apds uma caracterizagdo sociodemografica (idade, sexo,
estado civil, escolaridade, profissao, n° de filhos), tem 6 questdes, relacionadas com a atuagdo do
enfermeiro de saude familiar, com as dificuldades experimentadas no quotidiano da vida familiar, os
processos de adaptagdo a doenga de Alzheimer, e os ensinos que foram disponibilizados ao cuidador

infarmal.
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A participagdo consiste numa entrevista, realizada em visita domiciliaria prevista, no seguimento destes
doentes. Consta no questionario de submiss&o de projeto de investigagéo para parecer e autorizagdo que
as enirevistas serdo gravadas (ver observagdes).

Beneficio/risco:
O investigador n&o prevé riscos associados a este estudo,

Confidencialidade dos dados:
Os dados recolhidos serdo codificados, ndo permitindo a identificagdo dos participantes.
Apresentou a ‘avaliagdo sobre o impacio da prote¢éo de dados' para o EPD.

Respeito pela liberdade e autonomia do sujeito de ensaio:
Apresentada informacao dirigida a participante e o modelo de Consentimento Informado é o institucional.

Curriculum do investigador: Adequado & investigagao.

Data previsivel da conclusdo do estudo: junho de 2025

OBSERVACOES:
1 - Na informagao ao participante devem ser claras as questdes

1.1 - Na metodologia deve ser explicado em que consiste especificamente a participagdo no estudo - a
realizagdo de uma entrevista & qual o mbito das perguntas que serdo colocadas;

1.2 - Informar que as entrevistas ser8o gravadas, esclarecer qual o dispositivo utilizado, como sera
garantida a confidencialidade dessas gravagdes e prever a sua destruigio apds término do estudo;

1.3 - Onde consta "informar se o estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica’, deve constar " o estudo foi
aprovado pela Comissao de ética’".

2 - No protocolo do estudo, a informagéo sobre a gravagao das entrevistas deve também constar de forma
esclarecida;

3 - No guia de entrevista apresentado, a questio n.” 5 ("Atualmente realiza algum tratamento para a doenga
de Alzheimer?") deve ser esclarecida, visto a entrevista ser dirigida a cuidadores e ndo a doentes.

4 - No documento de Consentimento Informado deve ser assinalado o nimero de paginas do documento de
informagdo ao participante, para confoermidade do preenchimento.

Conclusao: Proponho um parecer favoravel & realizag@o do estudo, apés esclarecimento das questbes

colocadas em observacdes.

Porto, 21 de junho de 2024
A Relatora da CE, Enf.? Gisela Lima
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Face as questdes colocadas pela Comissdo de Etica, o investigador principal responde de forma
satisfatoria.

Devem ser anexados ao parecer os documentos atualizados — Protocolo, Informaggo ao Participante e o
Modelo de Consentimento Informado preenchido na totalidade.

Reforga-se que é da responsabilidade do investigador garantir o acesso restrito ao dispositivo utilizado para
gravagao das entrevistas, assim como a confidencialidade e anonimato dos contetidos.

Atendendo aos esclarecimentos enviados pelo investigador e considerando o cumprimento das boas
praticas referidas, proponho a esta Comiss&o de Etica um parecer favoravel & realizagéo do estudo “As
intervengdes do Enfermeiro de Salde Familiar 2 pessoa com Alzheimer: perspetivas das Familias”.

, 2
Porto, 23 de julho de 2024 f /& /4 (/ / f

»Centro Fosp. Univ. Sko Jofio-
- . . p Comissio de Frica
A Relatora E, Enf.? Gisela Lima Manuel Vaz Silva
Presidente
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o SUBMISSAO DE PROJETO DE INVESTIGAGAQ
it PARAPARECEREAUTORIZAGAO

SAO JOAO

ol

g,

Preenchimento em formatodigital obrigatorio

Caro/a Investigador/a

Este questiondrio vai ser objeto de apreciagdo pela Comissdo de Etica (CE), que emitird o competente parecer; pelo

1Questionério e]etrénicof o Adl /2004

Responsdvel de Acessoa Informagdo (RAI), que emitird um despacho de autorizagio ou indeferimento, relativamente

areutilizagdo da informacdo a que pretende ter acesso; pelo Encarregado de Pratecdo de Dados (EPD), que emitird um

parecer, mediante a ‘avaliagdo do impacto sobre a protegdo de dados' (que deve anexar a este pedido}: pelo Centro de

Epidemiclogia Hospitalar: sendo enviads, num ultimoe momento, para decisdo institucional do Conselha de Administra-
¢o do CHUS]. Os respetivos despachos de parecer e autorizacfo serfio exarados no final deste documento, e envindos

posteriormente, de modo a poder iniciar, nesse momento, a investigagdo o que se propée.

g = =
IDENTIFICACAO DO ESTUDO
Titulo do projeto:
“As intervengdes do Enfermeiro de Salde Familiar & pessoa com Alzheimer: perspetivas das Famllias.”
Data previstaparainici: 2/ 10 /2024 Dataprevistaparaotérmine: 31/ 03 /2025
EQUIPADE INVESTIGAGAO
1. Investigador principal
Nome: Paulo Rui Hipélita Proenga
Afiliagioinstitucional: [X] CHUS] ] FvuP Qutro:
Sgn.r‘jlggf Depa_[tamentg: ULSSJ UCSP Milheiros
Grupo profissional: Enfermeiro Cédula Profissional n.%: 47643
Contacto telefénico: 962889117 Enderego eletrénico institucional: paulo.rui.proenca@ulssjoao.min-saude.pt
Formacéo em Boas Praticas Clinicas (GCP:[X] Nao [] Sim
2.Co-investigadores
Nome: Maria Manuela Amorim Cerqueira
Afiliacio institucional: Escola Superior de Salde do Instituto Politécnico de Viana do Castelo
Grupo profissional; Professora Coordenadera Cédula Profissionaln.?: 5511
Contacta telefonico: 939354448 Endereco eletrdnica institucional: manuelacerqueira@ess.ipve.pt
Nome:
Afiliacdo institucional:
Grupo profissional: Cédula Profissional n.%:
Confacto telefémico: Endereco eletrénicoinstitucional:
[acrescentar n°de investigaderes, se apropriado ao projeto de investigagdo)
3. Promotor (se aplicdvel):
\ J
1/6
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CARACTERIZAGAO DAINVESTIGACAO

1. Metodologia dainvestigacdo

Qualitativa [[] Mista (qualitativa+quantitativa) [ Outra.Qual?

Sequantitative:

[] Experimental [] Observacional [] semintervencio [] Comintervengio
Seexperimental ou observacional com intervengdo, qual o tipo de intervengéo?

[] Algoritmo de decisao diagndstica/terapéutica [J Comunicagéo

[] Outra.Qual?

2. Aleatorizagio dos bracos de intervencdo: [X] Nao [ ] Sim

3.Se observacional, qual o desenho?

[ Coorte prospetivo [] Coorte retrospetiva [[] Caso-controle
[[] Transversal [] Ecoldgico [[] Outro.Qual?

REALIZAGAO DA INVESTIGAGAD

Local onde se realiza a investigagio: CHUSI []FMUP [] Outro
Servico/ Departamento: USF Odisseia

Existem outros Centros onde se realizard a investigagao? [X]Nao [ Sim.Quais?

ENTIDADE(S) QUE TUTELA(M) A INVESTIGAGAO
1. CHUSJ - Servico: USF Odisseia

2.FMUP - Departamenta:
3, Outra instituigao. Qual?

QRIENTADOR (se aplicdvel)
Nome: *Maria Manuela Amorim Cergueira
Afiliacao: Professora Coordenadora E§§Endereco eletronicoinstitucional: manuelacerqueira@ess.ipve.pt

PROFISSIONAL DE LIGAGAO (se aplicdvel - ver anexo)
Nore: Cristina Alves Servigo: USF Odisseia

ENQUADRAMENTO DA INVESTIGAGAQ
Em trabalho académico? [[] Nio Sim Conferidor de grau? [ Nao Sim

Sintese dos objetivos:

4. Objetiva geral
» Conhecer as perspetivas das familias da pessoa com alzheimer face as intervengdes do enfermeiro em sadde
familiar.

5. Objetivos especifico

+ |dentificar as intervengdes do Enfermeiro de Salde Familiar & pessoa com Alzheimer no domicilio que
cantribuem para o bem-estar familiar na perspetiva das familias;

« |dentificar dificuldades/necessidades das familias da pessoa com alzheimer no domicilio que se deparam no seu
guotidiano de vida;

« Analisar as repercussdes na dindmica familiar da presenca da pessoa com alzheimer no domicilio;

+ Analisar o processo de adaptagdo da familia face ao diagnéstico de alzheimer de um membro da familia;
o J

2/6
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Fundamentagao ética (incluir informacio sumdria sobre ¢ estado da arte, ganhos em conhecimento/inovacdo, pon-
deracGo geral sobre beneficios/risco):

Tenho come intencionalidade contribuir para a minimizagdo do sofiimento da familia no demicilio e para a
_ sensibilizagdofinovagao das préticas clinicas dos enfermeiros dos cuidados de satide primarios.

PARTICIPANTES PREVISTOS PARA A INVESTIGACAQ
Estdo definidos critérios de inclusao / de exclusdo de doentes? [ ] Nao Sim

Onde e como serdorecrutados os participantes no estudo?
Os participantes serdo elementos da populaggo faciimente acessiveis, no local da pesquisa.

Qual é o tamanho amostral? O numero de participantes relaciona-se com a saturaggo de dados.

Esta prevista a recolha de material biolégico especifico para a investigacio?
Nao  [] Sim.Identifique e justifique:

BENEFICIO/RISCO DECORRENTE DA PARTICIPACAD

Descreva os beneficios previsiveis:
Contribuir para a mudancafinovagéo das intervengdes do Enfermeiro Especialista em Satide Familiar da familia ¢q

Descreva os riscos/incémodos previsivels:

Sem riscos

CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO ELIVRE
Prevéa obtencio de consentimento informado? X Sim  [] Nao

Se ndo, justifique:

Prevéinformacdo escrita para os participantes? [X| Sim. Enviar modelo preenchida.
[ Nio. Justifique:

0 modelo para obtengao de consentimento é o modelo institucional do CHUSI? [X] Sim  [] Néo

PROTEGAQ DE DADOS PESSOAIS

| Necessita consultar registos clinicos? Nac [] Sim

Estd previsto o tratamento de dados pessoais? [ | Nao  [X] Sim

. Se sim, de que forma & garantida a pseudonimizacio dos dados recolhidos? (codificagdo, usode filtros, siglas...)

Qs dados serao codificados com atribuigdo de um cédigo e guardados em pasta electronica com acesso eclusivo
ao investigador e serdo destruidos apas a defesa do relatério.

36
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- . . .
Descreva o patriménio informacional 2 que pretende ter acessa (v.g. nome, idade, data nascimento, idade, moradg,

\

dingndstico, histdria clinica, fratamento...):

Como pretendemos realizar & entrevista no domicilio, nAo necessitamos de consultar o processo clinico. Contudo
para chegarmos & identificagao das familias, iremos recorrer ao enfermeiro de familia.

Estd prevista a criagao de um Bancode Dades? [X] Nao [] sim
Esta previsto o registo de som ou de imagem dos participantes? [ nao Sim
0 estude envolve investigacdo genética? [X] Nao (] sim

PROPRIEDADE INTELECTUAL
De quem sera a propriedade intelectual da investigacao e seus resultados?
Investigader (] Promotor [7] servigo/CHUS] [] Todos

DIVULGAGAODOS RESULTADOS
Esté prevista adivulgacao dos resultados da investigacao? [ Nao Sim
Se sim, estao definidos critérios de publicacdo? [_] Nao Sim. Quais? publicagéo dos resultados atendendo g

CONTRAPARTIDAS PARA OS PARTICIPANTES
Estdo previstas contrapartidas paraos participantes? [X] Nao  [] Sim

Pela participagao? Nao [ Sim
Pelas deslocacbes? Nio [ ] Sim
Pelas perdas salariais? Nao [ ] Sim
Por outras perdas e/ou danos? Nao [] Sim

EXAMES COMPLEMENTARES DE DIAGNOSTICO
Estao previstos exames complementares de diagnostico, para além dos inerentes a rotina assistencial?

Nac [ Sim Quais?

Por quem serdo suportados estes custos?

PROTOCOLO FINANCEIRD
Existe protocolo financeiro com o CHUSJ? Nas [ ] Sim

SEGURO
Este estudo prevé intervencio clinica que implique a existéncia de um seguro para os participantes?
L Nao [ ] Sim(sesim, junte cpia da respetiva Apdlice]

_/
~

Data previsivel para fim doacessoaosdados: 30/ 5 /2025
b —
4/6
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-
DOCUMENTOS ANEX0S (em suporte digital)

¢

Pedido de autorizagicas Presidente do Conselha de Administracio do CHUS!
| Protacolodeestudo

I D Caderno de recelha de dados (CRF)

Declaragao Diretor(es) Servico(s)

D Informagdo Orientador

Profissional de ligarsn

Informagio aos participantes

Modelo de consentirmentoa utilizar

D Instrumentos de avaliagéo escalas, inquéritos)
| Curriculumya vitae investigador/es)

]:] Questionario para Encarragado de Protecia de Dados (EPD)

D Termo de Responsabilidade do Centro Académice Clinico (para investigadsres da FMUP que néo pertengar ao CHUST)

[] Protocolo financeira

_! |:| Outros:

TERMODE RESPONSABILIDADE

Aceitacéio dos termos e condigies de reutilizagGo

Cumulativamente com s obrigagdes decorrentes da Lein% 26/2015, de 22 de agosto, maxime dos n®2e 3do ortigo 21e an’Te

2doartigo 12, a0 submeter o presente pedide, concordo e fco sinda juridicamente vinculado aos seguintes termos e condigBbes:

Comprometo-me a manter confidencial toda a informacdo 8 qual vou ter acesso;

Apos explicag3o do RAI do CHUSJ, embora a Lei 26/2016, de 22 de agosto, imponha como requisito a ananimizago |
sem possibilidades de reverso, tal desiderato, é ndo s uma impossibilidade matemética ja comprovada, como ainda
resuita num prejuizo para & investigacao, face & quantidade e & qualidade da informac3o a retirar a fonte, razdo pela
qual, concordande cormo RAL assumimos coma compromissoa pseudonimizacia, 0 que impBe uma avaliagdo e gestao
da risco, num quadro ético-juridico que aceitamos enos comprometemos acalaborar e respeitar;

Nio vou elabarar registos, suscetiveis de identificar ou tornar identificivel a identidade das pessoas a quem os mes-
mos dizem respeito;

Comprometo-me a consultar os processos clinicas nos termas e locais que me foremindicados para o efeito;

Tomei conhecimento, que a violagdo de qualquer dos compromissos aqui assumidos, podera resultar no apuramento
de responsabilidades disciplinares, civis e penais, e ainda, 2 impossibilidade futura de aceder a informacao de salde
para fins de investigaggo,

independentemente de requerer a Certiddo de Reutilizacgo, DAta REuse Certificate for Research (DARE), comprome-

to-me acitar as fontes, sempre que publicitar, no todo ou em parte, resultados da presente investigacdo.
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(COMPROMISSO DE HONRA EDECLARACAO DE INTERESSES

Eu, Paulo Rui Hipélito Proenca

abaixo assinado, no qualidade de Investigador Principal, declaro por minha honra que as informagdes prestadas neste
questiondriosdo verdadeiras. Mais declaro que, durante o estudo, serdo respeitadas as recomendagdes constantesna
Declarag@io de Helsinguia (1960, e sucessivas emendos), da Organizaggio Mundial de Satide, da Convenggo de Oviedo e
das Boas Prdticas Clinicas'(GCP/ICH) no que se refere & experimentago que envolve seres humanos. Aceito, tambem,
arecomendagdo da CE de que o recrutamento para este estudo se fard junto de doentes que ndo tenham participado

em outro estudo, nos tiltimos trés meses. Comprometo-me a entregar @ CE o relatdrio final da investigagdo, assim que

concluido. o
4 / 7 / 1/ 7
) 4 ) oWV AW/ / AL Y / y
Date) /9 (/04 PO/ 77/ A(# ‘ /// W \Wiege s <
' ( assnatra
hs J
[ co ; k,
COMISSAO DE ETICA CHUSJ/FMUP
‘Centro Hospitalar Sa0Joao.
Parecer da CE, emitidonareuniGoplenariade 24 / 0 £ / Lo lh
CONSIDERADOS QUE FORAM COMO SATISFATORIOS 05
ESCLARECIMENTOS PRESTADOS PELO(R)
4 INVESTIGADORIAI, Acssmovuoauwm’imbio
] Mq RECER DO RELATOR, PELO QUE NADA TEM
“-L M‘,L b ") ' :QALIZACAODESTEPROJEYODEINVESTVGACAQ
"19 4 A (%4;\'\ ~CentroHasp. Univ.Séa Zﬁ_/iﬁ_klll
8 Comissdo de Firice, (/
Manuel Vaz S 4
\ Presiden ' 7 )
Z X
(R / N
RAI / }
A~

RAI-Responsavel pelo Acesso & Informagaa no Centro Hospitalar Universitario de S3o Joao (Art.9° Lei 26/2016 de 22de Agosto)

\ _/
(CENTRO DEEPIDEMIOLOGIA HOSPITALAR )
N —S

6/6
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EMCARREGADO DE PROTE (,‘.ﬂD DE DADOS (EPD)
UNIDADE LOCAL DE SAUDE SAO JOAO, E.P.E.

Pauls Alexandre Mata da Siva

I L Iy 7

Encarregade de Protecio de Dados da ULS SAQ JOAD

i Elulssjoan.min-saude. pt

Ref? CES ULSS: 191 / 2024

com Alzheimer: perspetivas das

Respansével pelo tratam2ntof|Pau’o Rui Kizdlite Proeaca

Instituigao |Uridade Local de Saude de Sdo Jodo (ULS SAD J0AO)
Esceia Superior de Sadce do Instituto Politécnico de Viana do Castelo (ESS-IPVC)

In uestiga:form ﬂﬁ{ﬁm Externo

Contacto telefénice $62895117 Enderego Electronico | u031458@ulssjoan. min-saude ot

Profissianal de Ligag8o|Cristina Iar'a Vie'ra Alves (Enfermeira Especialista)

Amostra|7 familias

Anglise re .-'-:iscal Tolerdve! m [5- |

Parecer do EPC: Data:  14/10/2024

Elevado Muito Elevado

iFina idade: conhecer as perspetivas dzs famil'as da pessca com alzheimer face as intervencées do enfermeiro em satide familiar.

{Lizitude: fundamento previsto no artizo €{1)(a) ¢ &{2)(2. do RGPD.

Categorias de dades pessozis: varidveis icentificadas com detalhe na AIPD, datada de 26/07/2024, ponto 13, tendo presente o

{conservacio: os dados s2rfo alvo de pseudonimizagio, armazenados em local seguro, em area restrita com acesso limitado ao

principio da minimizagio das dados.

|RGPD pelo que sou de parecer favorivel quanto  sua realizagdo,

profissional de ligacBo e Investigedor Principzl, cor acesso a ficheiros protegide por palavra-passe, efetuando-se a conservagio
até a conclusio da investigagfio, durantz o zrezo méximo de dois (2) anes. Os dados recolhidos serSo destruidos apds a
finzlizagdo do estudo.

Comunicacdn de Dados: ndo ha partiha de dzdos pessoais.

Conclusdo: Face 20 expasto, e nbseradas as recomencagBes, entende-se que o presente projeto estd em conformidade com o

Recomendagoes:

[

n

m

" Investigador Principal / Zlo de Ligacdo ULS SO

Sempre que o consentimento do titu/ar for o funcamerito de legitimidade adequado para o tratamento de dados, dever-se-3
assegurar que o mesmo ¢ vilido nas condigBes legzlmente exigiveis: uma manifestagdo de vontade livre, especifica, informada e

" inequivoca . Neste contexta, o consentimenrto deverd ser objeto de reflexdio por parte do participante fora do ambiente

hospitalar, devendo parz ta/, existir & poszibilidace de o mesmao remeter o consentimento par correio em envelope RSF.
Reforzar as medidas de seguranca previstss para a consarvacio dos documentos em formate de papel que impecam o acesso &
informagio a pessoas ndo autorizacas, bam como o seu manusearmento indevido;

Garantir medidas de segurznga adiciznaie no transporte dos dados com recurso a dispasitivos electrénicos de armazenamento
{Laptop, Pen), nemeadamente através de medidas de cifragem e zutenticacdo;

Garantir medidas de sezurznga adicionais (ex. transformar os dados com recursos a técnicas de generalizacio, perturbacio efou
como Ultime recurso, z supressio de dacos! 3zrs os dzdos que, ainda gue pseudonimizades, contém elementos informativas

. gue no seu conjunte possibilitam 2 re-ivestificacdo dos participantes, tendo presents a amostra em estudo {familias que

prestam cuidados aos utantes corn A'zheimer no domicilio), em particular na fase de disseminacio ou publicacio dos resultados

{incluinde reposizdrios ciencificos}.

Assegurar que as transcrigbas do corteddo das sessdes sio reslizadas no periodo mais curto possivel e estritamente necessario

para essa finalidzde, bem como deverd netificar o participante apds a destruicdo das mesmas.

A chave de descodificacEe que permite a re-identificacEa dos titulares dos dados {participantes) deve ficar sempre na posse do
2 I0E0 & protegida ce acessos indevidas / terceiros;

. Em caso de necessidadz de extensdo de prazo 2fou de qualquer zlteragio dos pressupostos atinentes ao presente parecer o

Investigacor Princinal deverd sclicitar a razpraciagio do arojeto de investigagio junto do EPD.

lde2
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ANEXO II — PEDIDO DE REALIZACAO DO ESTUDO DE INVESTIGACAO A
COORDENADORA DA USF
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ANEXO III - ESCALA DE GRAFFAR
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NOTACAO SOCIAL DA FAMILIA (GRAFFAR ADAPTADO)

—
g PROFISSAO INSTRUGAO RENDIMENTO TIPO DE LOCAL DE poNTUACAO POSICAO
B FAMILIAR HABITAGAO csSitens | ciditons | c3mens | SOCIAL
- Grino, e C -L = Lucros de emprosas., de - Casa ou andar uxuoso, - Zona resicencisl s e
- Gesicres de 10p0 G0 Sector - Mestrado propriecades SPACON0 ¢ MmO do 0lojanto a a !
PODACO Ou Prvado - Doutoramento - Merancas contoro
1 (> S00 empregados) R & aﬁs
« Professores Univers2anos de elevado nivel ’
(com Doutoramento)
- Brigs e v !
- Profastes erais 0o 10p0 9 7
- AROs Gngentes DATA __ 7 |
- MASOs INCUSYAS ¢ - Bacharelato ou Curso |- ARcs vencmentos - Cas8 0u andar Bestante - Bom local
3 (= 10 vezes o saldno *
- <3 ance 3 an o ' 0 s 4
Dwngentes de médkas Minemo nacsonal) - - - .
- Agroultores / Propretanos
2 - Dingentes intermédos o CLASSE
QUBGrOS MCHICOS 3O SeCtor MEDIA
PUDACO Ou Prvado ALTA
- Ofics das Forgas Armadas
'm Bésico - v -
B o 13 ) e
« Prof Em.S )
L ProA W
(s Dowstoramento) DATA _ 7/ J
« Pog. Industriais o - 12* Aro « Vencimenios Ceros « Cass ou andar em bom ~Zooa 14 " 7 It}
Comerciantes - Nove cu mas ancs de e conservacho CCormha @ - N -
« Quadiros médios. Chefes de oscoaraade Casa de banho, slectrodomés- CLASSE
3 | Secsso BOOS esseNCINS MEDIA
- Emp. Escritdeio (gras T)
- Médos agroultores v v v
- Sargentos @ eqUDABGos 17 13 ® DATA _/
- Peqg. Agr R -E ade = 4 anos |- < 80 sadrio |- Casa ou ancar modesto - Basro . 14 10 v
- Emp. Escriténio (grau &) e <% anos minimo nacional com coTnha o casa deo banho, social / opersno - - - CLASSE
4 |- Operanos sem quattcacsos - Pensionistas ou Reforracos] COM electrodoméstcos de . MEDA
- Funciondnios pUblicos o - Vencimentos incenos mencr rivel Zons safige BAIXA
membros das FA ou v v
. 21 18 2 DATA __ / /.
- ASS3lanadcos agricols « Nbo sabe ler ou - A = [ ] - ImEropno (bar L Bndar ou - Badro de lata ou v
-T e - RMG ouro) equirsente 22 17 13 CLASSE
© profissdes nio classficacas |. Escolandace < 4 anos - Coaden; 80 o vanas famihas 3 ' 1 BAIXA
5 | nos grupos anteriores om stuscso de pr Adede
v - v
25 20 s
DATA __/___
_—
Fonte: Graffar - “Une méthode ce classification socale o echansiions de population’
Courner, Septembre, 1956, Vol VI - n* 8 Marcel Graftar, pp. 455 - 459

w‘m 19090 ¢ actualizado em 2001 pelo Sr. Dr. Fausto Amaro
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ANEXO 1V — ESCALA DE HOLMES E RAHE

ESCALA DE READAPTACAO SOCIAL DE HOLMES E RAHE DA FAMILIA A

.0 ACONTECIMENTO Valor Médio
1 Morte de conjuge 100
2 Divdrcio 73
3 Separac¢do conjugal 65
4 Saida da cadeia 63
5 Morte de um familiar proximo 53
6 Acidente ou doenca grave 53
7 Casamento 50
8 Despedimento 47
9 Reconciliagao conjugal 45
10 Reforma 45
11 Doenca grave de familia a4
12 Gravidez 40
13 Problemas sexuais 39
14 Aumento do agregado familiar 39
15 Readaptacdo profissional 39
16 Mudanga da situagao econémica 38
17 Morte de um amigo intimo 37
18 Mudanca no tipo de trabalho 36
19 Alteracao n.2 de discussdes com cénjuge 35
20 Contrair um grande empréstimo 31
21 Acabar de fazer um grande empréstimo 30
22 Mudanga de responsabilidade no trabalho 29
23 Filho que abandona o lar 29
24 Dificuldades com a familia do conjuge 29
25 Acentuado sucesso pessoal 27
26 Conjuge que inicia/termina emprego 26
27 Inicio ou fim de escolaridade 26
28 Mudanga nas condi¢des de vida 25
29 Alteracdo dos habitos pessoais 24
30 Problemas com o patrao 23
31 Mudanca de condi¢Ges ou habitos de trabalho 20
32 Mudanga de residéncia 20
33 Mudanga de escola 19
34 Mudanca de diversdes 18
35 Mudanga de actividades religiosas 19
36 Mudanca de actividades sociais 18
37 Contrair uma pequena divida 17
38 Mudanca nos habitos de sono 16
39 Mudanga no numero de reunides familiares 15
40 Mudanga nos habitos alimentares 15
41 Férias 13
42 Natal 12
43 Pequenas transgressdes a lei 11

TOTAL
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150-200: Menor probabilidade de incidéncia doengas
200-300: 50% de probabilidade de adoecer por algum tipo de doenca fisica e/ou

psiquica
> 300 — 80% de probabilidade de adoecer por doencga psicossomatica.

APENDICES
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APENDICE 1 - GUIAO DE ENTREVISTA

Entrevista
Idade:  anos
Género: Feminino ( ); Masculino ( ); Outro ( ): Qual:
Estado Civil: Solteiro (a) ( ) Casado (a) ( ) Divorciado (a) ( ) Viavo (a) ( )
Outra:

Escolaridade: 1° ciclo (); 2° ciclo (); 3° ciclo () Ensino secundario ( ); Licenciatura ( );
Mestrado ( ); Doutoramento ( ); Sem escolaridade ()
Profissao:

N° de filhos: Homens Mulheres

1. Na sua opinido como ¢ que o Enfermeiro de Satde Familiar podera
contribuir/intervir para o seu bem-estar e para o bem estar do seu familiar com

alzheimer?

2. Que dificuldades encontra no seu dia a dia para cuidar do seu familiar com

alzheimer?

3. Qual o impacto na sua vida familiar decorrente de cuidar do seu familiar com

alzheimer em casa?

4. Como se tem adaptado ao enfrentamento do seu familiar com alzheimer em casa?

5. Atualmente, o seu familiar realiza algum tratamento para a doenga alzheimer? Se

sim qual?

6. Que ensinos recebeu dos enfermeiros, nomeadamente do enfermeiro de familia

para prestar cuidados ao seu familiar com alzheimer?
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APENDICE 2 - DECLARACAO DO CONSENTIMENTO INFORMADO
CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PARTICIPACAO EM INVESTIGACAO de acordo com a Declaragio de Helsinquia' e
a Convencio de Oviedo?

Por favor, leia com aten¢do a seguinte informagdo. Se achar que algo esta incorreto ou
que nado esta claro, ndo hesite em solicitar mais informagdes. A sua participacdo €
voluntéria. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento,
podendo demorar o tempo que necessitar para reflexao.

Titulo do estudo: “As interven¢des do Enfermeiro de Satde Familiar a pessoa com
Alzheimer: perspetivas das Familias™.

Enquadramento: Este trabalho de investigacdo estd a ser realizado por Paulo Rui
Hipoélito Proenca, estudante de Mestrado em Enfermagem Comunitdria na area da
Enfermagem de Satde Familiar, na Escola Superior de Satide do Instituto Politécnico de
Viana do Castelo, Enfermeiro na UCSP de Milheirés da ULS Sao Jodo, e tem como
objetivo principal avaliar as perspetivas das familias da pessoa com alzheimer face as
intervengoes do enfermeiro em satde familiar.

Explicacdo do estudo: Trata-se de um estudo que consistird na analise de dados de
natureza exploratoria e descritiva, utilizando metodologia qualitativa. A populagdo
abrangida serdo as familias que prestam cuidados aos utentes com Alzheimer no
domicilio. As entrevistas sdo elaboradas pelo investigador aquando da visita domiciliaria.
Condicoes e financiamento: Os procedimentos desta investigagao nao t€ém qualquer
risco para os participantes. A participagdo ¢ voluntaria e pode ser cancelada a qualquer
momento, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo ou consequéncia para os
participantes. Este estudo mereceu parecer favoravel da Comissao de Etica para a Saude
da ULS S. Jodo. A investigacdo € financiada pelo investigador principal.
Confidencialidade e anonimato: A informacdo recolhida ¢ para uso exclusivo deste
trabalho e apenas podera ser facultada a pessoas diretamente envolvidas no estudo. E
garantida a confidencialidade e anonimato dos dados. A identificacdo dos participantes
nunca sera tornada publica, o contacto com os participantes sera realizado em ambiente
de privacidade. Os dados recolhidos permanecerao na posse do investigador até trés anos
apos a colheita de dados. Posteriormente, serdo eliminados definitivamente. Profissional
responsavel da protecdo de dados (EPD) da institui¢do: Dr. Paulo Silva — email:

epd@ulssjoao.min-saude.pt
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Investigador principal: Paulo Rui Hipdlito Proenca, estudante de Mestrado em
Enfermagem Comunitaria na area da Enfermagem de Saude Familiar, na Escola Superior
de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, Enfermeiro na UCSP de Milheirds
da ULSSJ.

Email: paulo.rui.proenca@ulssjoao.min-saude.pt

Telefone: 962899117

ASSINATULA/S: o oot et e e e et e e e e e e e e e e e e e

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

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que
me foram fornecidas pela pessoa que acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de,
em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias.
Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagcdo dos dados que de forma
voluntaria fornecgo, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigacao e nas

garantias de confidencialidade e anonimato que me sao dadas pelo investigador.
NOME: ... o o i i e e e i e e e e e e e e e
ASSINALUTA o0 oot vt vt vt et vt i e e e et e e e e e e e e

Data: ...... [o.... [oveiinnl,

SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE NOME:

BI/CD N o DATA OU VALIDADE ..... [eeen. /....... GRAU
DE PARENTESCO ou TIPO DE REPRESENTACAO:
..................................................... ASSINATURA ... ... oo

e et et e i iiiiiiiii .. ......ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO
DE DUAS PAGINAS E FEITO EM DUPLICADO: UMA VIA PARA A
INVESTIGADORA, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE
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APENDICE 3 - MANUAL DE APOIO AO CUIDADOR DA PESSOA COM
ALZHEIMER

Para Melhor Cuidar

Manual de apoio
ao cuidador da
pess0a com
Alzheimer
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Para Melhor Cuidar

MAMNUAL DE APOIO AO CUIDADOR DA PESS0A COM
ALZHEIMER

Unidade de Sadde Familiar

Elaborado por Paulo Proencga
iMo dambito do Mestrado em Enfermagem de Sall de
Familiar, ESS-IPVC),

Orientadora ProfessoraManuela Cergueira;

Tutora Enfermeira Cristina Alveas

2025
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FPara Melhor Cuidar
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INTRODUCAO

O envelhecimento e aumento das doencas cronicas sdo proceszos
que determinam um conjunto de modificagdes psicologicas,
fisicas, emocionais, cognifivas, sociolégicas, econdmicas e
interpessoais que, normalmente exigem a presenca deum familiar

cuidador.

Esta situacdo vai alterar as rotinas e as dindmicas familiares.
Origina-se uma dependéncia crescente e ocorre inversio de
papéis, as geraches maiz novas passam a cuidar dos idosos.
Assim, a dependéncia ndo atinge apenas oidoso, mastudo o que
orodeia, comecando na familia. No inicio ha uma reestruturacio
familiar, tendo que redistribuir as tarefas pelos membrosz da
familia. As relacbes familiares alteram-se, a nivel do cuidador e

idozo e a nivel destes com osrestantes membros da familia.

Este manual surge como basetedrica de apoio e pretende ajudar
os cuidadores a enfrentarem a doenca de Alzheimer do seu ente
querido. Esta caracteriza-se por um tipo de deméncia senil, de
declinio cognitivo crescente e irreversivel, com multiplos défices
cognitivos, nomeadamente a memoria, suficientemente intensos

para causar impactonas atividades de vida diaria.
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Fara Melhor Cuid ar
Assim este manual servira de apoio ds dilvidas que possam surgir.

MNo entanto, este nfio devera substituir a proximidade com a

equipa assistencial da pessoa doente e seu cuidador.
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1. A DEMENCIA NA PESSOA IDOSA

A deméncia € considerada como declinio cognitivo com carater
progressivo e permanente, causada por multiplas etiologias,
conduzindo a repercussdes sociais e ocupacionais na pessoa
doente. A doenca de Alzheimer, ¢ a deméncia diagnosticada mais
comum, e tem repercussoes profundas na dindmica familiar e,
neste sentido, o contexto familiar deve ser considerado um dos

focos de atencio nos cuidados de satde.

Sintomas mais comuns

Perda de memoria: esquece o que realizou ou o que ja

aconteceu;

Desorientagdes no tempo e no espago: nio sabe identificar o

periodo do dia ou o espaco da habitagio;

Nio consegue resolver problemas, nem identificar os locais

certos

Alteragdes de humor e comportamentos;
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1.1 PRIMEIROS SINAIS DA DOENCA

¢ Perda de memoria

Um dos zinais mais comuns da Doenca de Alzheimer,
especialmentenas fasesiniciais, é 0 esquecimento de informacgoes
recentes. Outros exemplos incluem o esquecimento de datas
importantes ou eventos, repetir a mesma pergunta varias vezes,
usar auxiliares de memodria (por exemplo, notas, lembretes ou
dispositivos eletronicos) ou mesmo membros da familia para as

coisas que habitualmente se lembrava por si mesmo.

¢+ Dificuldade em planear ou resolver problemas
Algumaz peszoas podem perder as suaz capacidades de
desenvolver e seguir um plano de trabalho ou trabalhar com
numeros. Podem ter dificuldade em seguir uma receita familiar
ou gerir as suas contas mengais. Podem ter muitas dificuldades de
concentragiio e levar muito mais tempo para fazer coizas que
habitualmente faziam de forma mais rapida.

+ Dificuldade em executar tarefas familiares

Peszoas com Doenca de Alzheimer podem ter dificuldades em
executar diversas tarefas diarias. Podem ter dificuldades em

conduzir até um local que ja conhecem, gerir um orcamento de
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trabalho ou em lembrar-se das regras do seu jogo favorito. A
pessoa com Doenga de Alzheimer pode ser incapaz de preparar

qualquer parte de uma refeicio, ou esquecer-se de que ja comeu.

As vezes precisar de ajuda para gravar um programa de televisio
ou deixar as batatazno forno e 56 se lembrar de as servir no final

da refeicio.
¢ Perda danociio e desorientaciio do tempo

As pessoas com Doenca de Alzheimer podem perder a nogio de
datas, estagbes do ano e da passagem do tempo. Podem ter
dificuldades em entender alguma coiza, quenio esteja a acontecer
naquele preciso momento. As vezes podem até esquecer-se de

onde estdo ou como chegaram até 4.

¢+ Dificuldade em perceber imagens visnais e relacoes
esp aciais

Para algumas pessoas, ter problemas de visio pode ser um sinal

de Doenca de Alzheimer. Podem ter dificuldades de leitura,

dificuldades em calcular distincias e determinar uma cor ou o

contraste. Em termos de percegdo, a pessoa pode passar por um

espelho e achar que ¢ outra pessoa, ndo reconhecendo a sua

imagem refletida no espelho.
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¢+ Problemas de linguagem

Ag pessoas com doenga de Alzheimer podem ter dificuldades em
acompanhar ou inserir-senuma conversa. Podem parara meio da
conversa € ndo saber como continuar ou repefir varias vezes a
mesma coiza. Podem ter dificuldades em encontrar palavras

adequadas para se expressarem ou dar nomes errados as coizas.
¢+ Trocar o lugar das coisas

As pessoas com Doenca de Alzheimer podem colocar as coisas
em lugares desadequados. Podem perder os seus objetos e nio
serem capazes de voltar atras no tempo para se lembrarem de
quando ou onde o usaram. As vezes, podem até acusar os outros

de lhes roubar as suas coizas.
+ Discernimento fraco ou diminuido

Aspessoas com Doenca de Alzheimer podem sofrer alteragoes na
capacidade de julgamento ou tomada de decisiio. Por exemplo,
podem nio ser capazes de perceber quando os estio claramentea
enganar e ceder a pedidos de dinheiro, podem wvestir-ze
desadequadamente ou mesmo nio ir logo ao medico quando tém
uma infecio, pois nio reconhecem a infecio como algo

problematico.
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+ Afastamento do trabalho e da vida social

Ag pessoas com Doenca de Alzheimer podem comecar a
abandonar os seus hobbies, atividades sociais, projetos de
trabalho ou desportos favoritos. Podem comecar a demonstrar
dificuldade em assistir a um jogo do seu clube até ao fim, como
faziam antes, ou podem esquecer-se de acabar alguma atividade

que comegaram.
¢ Alteracdes de humor ¢ personalidade

O humor e a personalidade das pessoas com Doenca de
Alzheimer pode alterar-se. Podem tornar-ze confusos,
desconfiados, deprimidos, com medo ou ansiosos. Podem
comecar a irritar-se com facilidade em casa, no trabalho, com os
amigos ou em locais onde eles se sintam fora da sua zona de
conforto. Alguém com a Doenca de Alzheimer pode apresentar
subitas alteracdes de humor? da serenidade ao choro ou a

anglstia? sem que haja qualquer razao paratal facto.
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2. PERDAS NA FAMILIA

As familias vivenciam um processo deluto sem morte.

A raiva, a impaciéncia, o medo, a solidio e a vergonha sio
sentimentos vivenciados pelas familias no seu dia a dia, que se
alternam com sentimentos de satisfacio, felicidade, compaixioe

de retribuigio.

Og familiares a nivel fisico, a sobrecarga do cuidador pode levar
ao aparecimento de problemas orginicos - disturbios misculo-
esqueléticos, cardiovasculares, respiratdrios e alteracdes no
sistema; a nivel psicoldgico, a depressio e a ansiedade séo
doencas comuns nestes casos; nivel social, é comum que os
cuidadores se isolem da sociedade, pois passam a viver para
ajudar o doente ¢ comegcam a ver as suas atividades sociais

diminuidas.
Para se ajudar ¢ importante:
De tempos em tempos tireum dia para cuidar de si;

Identifique o que pode e 0 que ndo pode fazer;
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Aprenda a perdoar e a perdoar-se, quando as coizasnéio ocorrerem

da forma como esperava;

Procure oz recursos disponiveis na familia, nos grupos deigrejas,

na comunidade, e tire proveito deles.

2.1 Cuidados quotidianos com a pessoa com alzheimer
Az peszoascom a doenca de Alzheimer podem enfrentar dezafios
com a memoria ¢ a atencéo, o que podetornar a gestdo das tarefas
maig dificil. No entanto, com o apoio e a organizacio da familia,

¢ possivel criar uma rotina que traga conforto e seguranca.

2.1.1 Oque precisa saber:

Manter instrugdes ¢ informacdes importantes acessiveis para
todos os cuidadores, por exemplo, é um dos passos essenciais

para garantir um cuidado continuo e eficaz.

Aleém disso, é importante lembrar que os cuidados a pessoa com
alzheimer nio precizam ser respongabilidade de uma unica
peszoa. Compartilhar as tarefas entre familiares e amigos néo 6
alivia a carga do cuidador principal, como também aumenta a

geguranca e o bem-estar da pessoa com a doenga.
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Aggzim cria-zeum ambiente deamor e apoio, ondetodos se zentem

valorizados e cuidados.

E recomendado que o familiar que presta cuidados 4 pessoa com
alzheimer mantenha uma cépia dos documentos importantes na
casa do(a) utente. Também ¢ indicado que familiares, amigos ou
pessoas de confianga tenham uma copia deszes documentos em

sUas casas.

Oz documentos que precisam de copias e devem ser guardados

em seguranga sio:

s Nomes e contatos de familiares e/ou amigos em casos de
emergeéncia,
» Nomes e contatos dos profissionais de satide que auxiliam

o(a) paciente, de preferéncia informando a especialidade
e a frequéncia que o(a) atende;
» Lista de medicamentos, contendo prescri¢oes de dosagem

e horario a serem ministrados;

o (Copias dedocumentos deidentificacio autenticadas (RG,
carteira de satnde do SUS ou de convénio de saide, se

tiver);
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» Telefones e enderecos de servigos de emergéncia

(hospitais, ambulincia, bombeiro, policia, entre outros).

2.1.2 Como pode ajudar:

Em relaciio i seguranca da pessoa com alzheimer, 4 medida

que a pessoa perde gradualmente a capacidade de cuidar de si
mesma, € essencial que os cuidadores observem as suas tarefas
diarias para identificar dificuldades e tragar estratégias que

garantam sua seguranga.

Embora os relatos do utente possam nio refletir com precizsio
suas habilidades, a proximidade e a observacio atenta permitem
adaptar o ambiente e oferecer o suporte necessario, mantendo a
autonomia do utente sempre que possivel. Estar presente e
observar sem interferir pode ser uma maneira eficaz de proteger

e apoiar o familiar.

Em relaciio as quedas, recomenda-se evitar ambiente com

muitas escadas, assim como a instalacio de barras de seguranca e
redes de prote¢ionasjanelas. Ainda é fundamental retirar tapetes,
deixar caminhos livres de obstaculos e usar piso antiderrapante

em areas molhadas.
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A eszcolha de szapatos baixos com solados rugosos que nio

escorreguem tambem € prudente.

As fugas de gas, podem provocar desmaios e até complicagdes
neuroldgicas. Para evitar queisso acontecga, podemos colocar uma
vilvula de seguranca de gis, bem como um fogio que tenha um

bloqueio automatico.

Para evitar que haja intoxicacéio pelaingestio de qualquer tipo

de substincia, ¢ essencial que deixe os medicamentos ou produtos
toxicoz longe do alcance do familiar com alzheimer,

especialmente idosos.

Os objetos coriantes, merecem uma atencio redobrada. Nio

podemos esquecer de monitorizar o uso de liminas e de itens de

cozinha que possam causar cortes e ferimentos.

As saidas para arua, os ambientes piiblicos exigem agilidade e

cuidados extras. Podem ser propicios para quedas, violéncias e

desorientagdes.

Em primeiro lugar, a familia ou o cuidador principal tem que se
certificar de que o familiar com alzheimer tem condig¢bes de ir
sozinho a algum lugar ou por vezes se é conveniente que va

acompanhado de outra pessoa.
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Além do mais, para diminuir as probabilidades de que o familiar
com alzheimer se perca ao sair pelas ruas, é indicado que este
tenha uma identificacéo, com informacdes de telefones de contato

e endereco atualizadas.

S5e¢ a pessoa com alzheimer apresentar dificnldades para

conduzr um carro, sera preciso encontrar a melhor forma de agir,
fazendo com que ele deixe de conduzir imediatamente. Algumas
sugestdes sio guardar as chaves do carro num lugar seguro e

indicar outro meio de transporte, justificando oz seus beneficios.

2.1.3 Pecaajuda se:

E comum que a pessoa com alzheimer apresente comp ortamentos
diferentes ou que se intensifiquem caracteristicas pré-existentes.
E importanteinformar o médico e a equipa de enfermagem sobre
essas mudancgas, pois podem ser tratadas com medicamentos ou
com estratégias multidisciplinares.

A pessoa com Alzheimer pode-se tornar mais sensivel ao
ambiente emocional. Portanto, manter uma comunicacio
harmoniosa e evitar conflitos € essencial para o bem-estar de

todos. Além disso, é importante incluir a pessoa com alzheimer

nas conversas, mesmo que parega ausente, para evitar frustracoes.
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» Quando apessoa com alzheimer apresenta Insonia
Sincronizar o ciclos de sono e criar um ambiente tranquilo e
seguro para poder ajudar a regular o sono. E importante evitar,

sempre que possivel, as cestas diurnas.

o Quando apessoa com alzheimer apresenta Delirios

Podem ocorrer epizsddios de delirio em que a pessoa sente que estd
a ser perseguida ou que alguém a vai prejudicar. Nestes casos,
podemos explicar calmamentea realidade. Se issondo funcionar,

é melhor nfo insistir.

A ajudamédica deve ser procurada se os delirios setornarem mais
frequentes e a pessoa ficar agressiva. O enfermeiro de familia

poderaindicar qual a melhor maneira de contornar essa situacio.

¢ Quando a pessoa com alzheimer apresenta

Alucinacdes

Nas fases mais avancadas, as alucinacbes podem ocorrer. E
fundamental que nio se discuta sobre a veracidade do que a

pessoa estd relatando e devemos identificar quais os possives
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fatores que desencadearam essas alucinagdes. Ainda assim

podemos tentar acalma-lo e conforta-lo.

¢ Quando a pessoa com alzheimer apresenta

Agressividade

Aapessoas com a doenca de Alzheimer podem manifestar raiva,
agitacio e agressividade. Para acalma-las, devemos utilizar algo
agradavel, como uma imagem bonita ou sua musica favorita. Se
a agressividade persistir ou aumentar, devemos contatar o médico

responsavel e o enfermeiro de familia o quanto antes.
¢ Quandoapessoa com alzheimer apresenta Depressio

Pode acontecer da pessoa se tornar introspetiva e perder o
interesse em atividades. Por isso, devemos de a incluir em
atividades e conversas familiares e observar os seus habitos

alimentares e de sono.

Nio devemos esperar uma melhoria espontinea. Existem
tratamentos disponiveis que podem ajudar a diminuir o

sofrimento.
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2.2 Aspetos importantes
Manter aindependeénciae aautonomiada pessoa com
Alzheimer pelo maior tempo possivel é essencial. Embora
possamos ser tentados a fazer tarefas por ela, é importante
permitir que esta tente e participe o maximo que puder. Podemos
oferecer ajuda enquanto observamos a sua seguranga e

capacidade.

Permitir que a pessoa com alzheimer faca as tarefas sozinha,
devemos ajudar apenas nas etapas necessérias e envolvé-la em
atividades de maneira que ela se sinta 0til e valorizada. Devemos
supervisionar e auxiliar apenas quando for indispensavel,
garantindo assim a sua segurancga e bem-estar. Isso ajuda a manter
a autoestima e a utilizar os seus recursos disponiveis de forma

positiva.

Nio nos podemos ezquecer de que pequenas a¢hes podem fazer
com que a prestagio dos cuidados 4 pessoa com Alzheimer se
tornem mais faceis e simples. Assim o cuidador informal/familiar

que presta cuidados deve:

¢ Informar-ze sobre o que ¢ a doenga de Alzheimer, tendo
conhecimento para antecipar necessidades e cuidados

para cada fase da doenca;
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Para Melhor Cuidar

Criar um ambiente acolhedor e seguro, capaz de diminuir

0z rizcos de quedas e ferimentos leves e graves;

Manter uma rotina didria organizada, a fim de reduzr
episddios de confusio e irritabilidade da pessoa com

alzheimer;,

Estimular cognitivamente e fisicamente a pessoa com
Alzheimer, o que pode melhorar sua autonomia e
independéncia;

Cuidar de quem cuida, uma vez que a convivéncia com a

doenca pode ser exaustiva.

20
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CONCLUSAQ

Ag familias perante o doente de Alzheimer utilizam estratégias
comunicativas eficazes e ineficazes, estas variam de acordo com
a evolugio da doenca. Verificimos que =0 através da
comunicagio, a pessoa/familia podereceber a informacio de que
necessitam para serem ajudados e ajudarem-se a si proprios, ou
seja, reduzimos a incerteza, melhoramos a relacgio e apontamos

uma direcio.

O enfermeiro de familia ocupa um lugar por exceléncia na equipa
de saiide devido as caracteristicas da sua profissio. Sendo a
Enfermagem uma profissio deajuda, este deve ajudar as familias
a lidar com a nova situagio com a qual ¢ confrontada, neste caso

particular com um membro portador da Doenca de Alzheimer.
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Fara Melhor Cuidar

OBSERVACOES
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Para Melhor Cuidar
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APENDICE 4 — POSTER SOBRE AS

SAUDE FAMILIAR NA ADESAO
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INTERVENCOES DO ENFERMEIRO DE
TERAPEUTICA DA PESSOA COM HTA

A ICFH'25

of Family Health

As intervengdes do Enfermeiro de Saude Familiar na adesdo
terapéutica da pessoa com Hipertensdao Arterial

Joana Andrade; Paulo Proenca; Artur $3; Cristina Alves; Manuela Cerqueira

trtroduc¢do: Cuidar de familias, onde existem
membros portadores de doengas crénicas
exige um entendimento profundo do sistema
familiar, por isso, & crucial, destacar os
beneficios da intervencdo do Enfermeiro de
Saude Familiar, nomeadamente no controlo da
Hipertens3o Arterial (HTA).

A Hipertens3o Arterial, € uma doencga crdnica,
caracterizada pela elevagio da Pressdo Artenrial
(PA), esta estd relacionada com o aumento das
doengas cardiovasculares (Sociedade
Portuguesa de Hipertensao, 2024).

Assim, o Enfermeiro de Saide Familiar assume
um papel fundamental no empoderamento da
pessoa.

Objetivos:

—>ldentificar as estratégias mobilizadas pelo
Enfermeiro de Salde Familiar para melhorar a
ades3oterapéuticanaspessoascom HTA;
—>Analisar as implicagdes do acompanhamento
do Enfermeiro de Salide Familiar nas pessoas
corn HTA;

—>Analisar a importdncia do erwvolvimento
familiarparaa mudangade comportamentos.

Metodologia:

Revisdo namrativa da literatura. Sintetizagdo dos
achados relativos as intervengdes do
Enfermeiro de Salde Familiar para a ades3o
terapéuticada pessoacom HTA e familia.

sul iscussao:
Figueiredo et al. (2023), deservolveram

atividades de intervencao comunitaria, onde

se integam a Educagdo Para a Salde,
discussdes em grupo, acompanhamento
domicilidrio e acompanhamento

individualizado.

Poloyros-Chave: Enfermagem Familar; Capacitagdo; Hipenersdo Anerial; Adesdo Terapéutica.

on; The

Destacam a importdncia do apoio familiar e da Educacao
Para a Saude no controlo da HTA, promovendo a
capacitacdo da pessoa e da familia para a tomada de
decisdes informadas e mudanga de habitos. Procuraram ndo
apenas melhorar os conhecimentos e habilidades dos
participantes, mas também abordar o papel crucial do
envolvimento familiar para o sucesso do controlo da HTA.
Tudo isto, contribuiu para uma maior adesSo ao regime
terapéutico, nomeadamente identificacdo de
comportamentos de risco, ades3o 3 atividade fisica, adesdo
ao regime dietético adequado, entre outros (Figueiredo et
al., 2023).

Costa & Nogueira (2008), também estudaram a contribuigdo
familiar no controlo da Pressdo Arterial, na pessoa com HTA.
Quando a familia assume um papel ativo no cuidado, hd
maior controlo da doenga crénica e redugdo dos impactos
negativos de emogdes como raiva, depressao e ansiedade.
A adesdo ao tratamento depende da pessoa hipertensa,
profissionais de salde, nomeadamente o Enfermeiro de
Saude Familiar, familia e comunidade (Costa & Nogueirs,
2008).

Conclusdo:

O Enfermeiro de Saide Familiar, ao conhecer as dindmicas
familiares e os desafios especificos de cada contexto, estd
capacitado para implementar intervencgdes personalizadas
que integram a familia como parceira ativa no cuidado.
Contribui para o controlo da HTA e para a melhoria da
qualidade de vida da pessoa e sua familia.
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APENDICE 5 — POSTER SOBRE CONTRIBUTOS DA ENFERMAGEM DE
SAUDE FAMILIAR EM PORTUGAL: UMA SCOPING REVIEW

CONTRIBUTOS DA ENFERMAGEM DE 2/, ICFH’25
SAUDE FAMILIAR EM PORTUGAL: o1 Famly s

UMA SCOPING REVIEW

HELIO OLIVEIRAY, BRUNA MARAVALHAS?, DAVID LOPES?, PAULO PROENCA® , CARMINDA MORAIS® =
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Introducdo:

A enfermagem de sadde familiar assenta numa abordagem dindmica e colaborativa que integra
cuidados de enfermagem tanto com a familia como com os seus membros. O seu exercicio
pressupde a construcdo de um percurso de descoberta de sentidos inerente ao processo de
cuidados, numa parceira efetiva, aliado a uma pratica de melhoria continua da qualidade, na qual a
voz das familias assume particular relevo. Neste contexto, surgiu a necessidade de uma scoping
review que tem como pergunta de partida: quais os contributos da enfermagem de sadde familiar
nos cuidados de satde priméarios em Portugal, na perspetiva das familias?

Objetivos:
Mapear os contributos da enfermagem de salde familiar nos cuidados de saade primarios em
Portugal, na perspetiva das familias.

Metodologia:

Partindo-se do preconizado pelo Joanna Briggs Institute (2020), considerou-se as familias como
participantes, os contributos da enfermagem de saude familiar como conceito e os cuidados de
sallde primarios em Portugal, o contexto (PCC). Incluiram estudos primarios de investigacdo
(qualitativo e guantitativos), estudos secundarios e literatura cinzenta, publicados de 2019 a 2024,
em acesso aberto, com recurso a descritores headings, MeSH/palavras-chave).

Resultados/Discussio:

Dos 456 artigos, integram o corpos de analise 3
artigos, dos quais emergiram os seguintes contributos:
conhecimento da familia, colaboracdo,
disponibilidade, profissionalismo, competéncias
técnicas e relacionais, ou seja, ainda distantes do
preconizados nos referenciais da profissdo e da IFNA.

Principais concluses:

A préatica especializada em enfermagem de salde
familiar, em Portugal, ainda tém um longo caminho a
percorrer, de modo a que os seus contributos sejam
facilmente reconhecidos por todos.

Recomendagdes:

Novas investigacdes neste ambito; o
desenvolvimento de incentivos que contribuam para
que todos os enfermeiros de familia facam formacao
na area da Enfermagem de Sadde Familiar; pratica
autorreflexiva com as familias.
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APENDICE 6 - FORMACAO PARA A EQUIPA MULTIDISCIPLINAR DA USF
SOBRE AS PERDAS DA FAMILIA PERANTE O IDOSO COM ALZHEIMER
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As perdas_da FAMILIA
perante o idoso com
ALZHEIMER

Enfe Paulo Proenga

dice:

A Deméncia no IDOSO

» A Doenga de ALZHEIMER e o seu impacto no

IDOSO

+ A Doenga de ALZHEIMER em Portugal

* Na USF Odisseia existem 70 utentes com
« As perdas da FAMILIA perante o IDOSO com (Y “ -

. =g v’i'
* Alntervengido do ENFERMEIRO de FAMILIA - ‘/f?"

A Deméncia no IDOSO

A deméncia ¢ um dos distarbios
mais comuns em pessoas idosas,

embora possa ocorrer em qualquer
idade.

Demeéncia (MIMUF2)

DOENGCA DE ALZHEIMER \,
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A doenga de Alzheimer:
= E ademéncia diagnosticada mais comum;

= ¢ uma realidade que muda o quotidiano das
familias com um membro portador da
doenga;

= os cuidados prestados pelo enfermeiro de
familia tém de ser adaptados ¢
especializados.

A Doencga de ALZH}EIMEI%@*O seu impacto no
- IDOSO

A Doenga de Alzheimer ¢ um tipo de deméncia senil, de
declinio cognitivo crescente e i1revérsivel, com multiplos
défices cognitivos, sendo o principal a memoria,
suficientemente intensos para causar impacto nas atividades
de vida diaria (AVDs), excluindo outras doengas que
poderiam explicar os sintomas observados (Silva et al.,
2021).

O enfermeiro de familia presta
cuidados as familias ao longo das
diferentes fases do ciclo vital, nos
diferentes niveis de prevengao.

As intervengdes constituem-se como
elementos promotores da capacitagio
da familia ¢ o papel do enfermeiro
como facilitador da construgdo de
solugdes (Figueiredo, 2023).
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A Doenca de ALZHEIMER em Portugal

Devido ao aumento ¢ envelhecimento da populagdo ao nivel global, o
namero de casos de deméncia devera subir de 57,4 milhdes em 2019 para
152.8 milhdes em 2050.

A realidade em Portugal ndo ¢ diferente assim de acordo com dados da
Alzheimer Europe em 2019, Portugal contabilizava 193.516 pessoas com
deméncia em 2018, prevendo-se que este valor suba para 229.914 ja em
2025 e para 346.905 em 2050.

Na USF Odisseia existem 70 utentes com
Deméncia (MIMUF2)

Programa 2 65 anos

Homens — 18

Mulheres - 45

Programa >45e <65

Homens - 4

Mulheres — 3
0DISSEIA

PRBARE L MASOL AN

Estes dados foram retirados do programa MIMUF (Area
ICPC 70)

O Plano Nacional de Saude 2021-
2030 reforca que a Doenca de
Alzheimer em Portugal represente
um importante problema de saude,

NACIONAL- de elevada magnitude ¢ que devido
DE SAU DE a sua carga de doenga e

. incapacidade, devera ter-se em
2021° 2030 conta no contexto das prioridades
cm saude.

PLANO

Saide Sustentivel: de tod@'s para tod@s

g, 40, @DGS
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As perdas da FAMILIA perante o IDOSO com
DOENCA DE ALZHEIMER

Ao longo do seu ciclo vital, a familia
¢ confrontada com:

* Reestruturagdes:

* Auto-organizagdes.

ALZHEIMER - SINAIS E SINTOMAS

A deméncia aparece como uma doenga
que vai além dos aspetos biologicos,
pois afeta o doente ¢ aqueles que lhe A A
estdo proximos, principalmente os

.ge . b= DESORIENTAGAD
familiares cuidadores. TEMPORAL E ESPACIAL

PROBLEMAS NA FALA
ENA LINGUAGEM

PERDA DE MEMORIA

ALTERAGOES VISUAIS

INSONIA

A Doenca de Alzheimer:

» muda significativamente o quotidiano das familia;

* apresentar uma evolugdo extremamente personalizada e um quadro
insidioso. progressivo e crénico, com grande repercussdo emocional e
socioeconomica sobre as familias.
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A Intervencgiao do ENFERMEIRO de FAMILIA

O Decreto-Lei n® 118/2014 de 5 de agosto reforga, de
forma explicita, a esséncias destes cuidados. De acordo
com este diploma o enfermeiro de familia assume a
responsabilidade pela prestagio de cuidados de
enfermagem globais a familias, em todas as fases da
vida ¢ em todos os contextos da comunidade.

O enfermeiro de familia devera:

* ajudar as familias a mobilizar os
seus recursos, internos ¢ externos;

*a desenvolver mecanismos de

coping;

e contribuir para incrementar a
resiliéncia familiar (Hanson, 2005).

Q

A

O enfermeiro de familia deve
enfatizar os recursos que mantém a
familia em funcionamento de acordo
com o seu estado no ciclo vital,
estabelecendo uma relagdo

(,‘

terapéutica com a familia ajudando a
familia a procurar solugdes de modo
a colocar a doenga no seu lugar
exaustdo

proprio e a evitar a
(Figueiredo. 2023).
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De acordo com a OE (2010) o enfermeiro de familia deve capacitar as
familias para lidarem com os efeitos da doenga, sendo que numa fase inicial
a intervengdo na familia e cuidadores passa por garantir informagdo sobre a
patologia, o tratamento, o progndstico. entre outras. Numa fase posterior as
intervengdes devem privilegiar agdes de suporte emocional direcionadas para
o stresse/esgotamento do cuidador. Ja no plano individual o enfermeiro de
familia deve preservar a funcionalidade do doente através da promogdo da
autonomia; estimular as fungdes cognitivas, se necessario solicitando
colaboragdo ao enfermeiro especialista em Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Mental e Psiquiatrica.

O enfermeiro de familia deve nortear a
sua intervencdo de acordo com a fase
do processo de desgosto ou de luto por
que a familia passa.

Este processo contempla 4 fases:
* aprimeira fase ¢ da negagdo;
* a segunda fase ¢ marcada pela célera:

* aterceira fase ¢ a da negociagao:

* a quarta fasc ¢ a fase da depressdo.

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros (2014), a prestagdo de
cuidados de saude a familia, sustentada pelo Modelo Dinamico de
Avaliagdo e Interven¢do Familiar [MDAIF] e pela filosofia de cuidados
colaborativos, leva a um empowerment dos elementos da familia no
sucesso do encontro de solugdes para a manutengdo da harmonia ¢
estabilidade da saide familiar ao longo do ciclo vital, perante as
transi¢gdes saude/doenga e nos diferentes niveis de prevengao.

ordem dos
enfermeiros

210



Consideracoes Finais:

O enfermeiro de familia ocupa um lugar por exceléncia na equipa de satde devido as caracteristicas
da sua profissdo. Sendo a Enfermagem uma profissao de ajuda, este deve ajudar as familias a lidar
com a nova situagdo com a qual é confrontada, neste caso particular com um membro portador da
Doenga de Alzheimer.

Esta tematica permitiu discutir os cuidados de Enfermagem ao utente portador de Alzheimer,
segundo a literatura cientifica. O desenvolvimento desta tematica visa sensibilizar os enfermeiros de
salde familiar para um conhecimento mais alargado da importadncia da assisténcia de enfermagem
ao utente portador de Alzheimer.
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