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RESUMO

A Unidade de Média Duracdo e Reabilitacdo (UMDR) inserida na Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) visa promover a reabilitacdo e o apoio
psicossocial em situacdes clinicas e decorrentes de um processo agudo ou da
descompensacdo de patologias crénicas em pessoas com perda transitoria de autonomia

potencialmente recuperavel (Decreto-Lei n® 101/2006, 2006).

O objetivo geral do presente estudo consiste em conhecer a percecdo do cuidador
informal sobre o processo de adaptacdo ao papel de prestador de cuidados ao
utente/familiar em situacdo de dependéncia e que previamente a reintegracdo no
contexto familiar e domiciliario esteve internado numa UMDR. Mais especificamente
pretende-se: conhecer o processo de planeamento de alta numa UMDR, a percec¢éao do
cuidador informal relativamente a intervencao do enfermeiro neste ambito; saber se o
processo se ajusta a realidade do domicilio e analisar o processo de adaptacdo ao
domicilio apo6s a alta da unidade de cuidados continuados com a finalidade de contribuir
para a melhoraria da atuacao dos profissionais de saude que lidam com estas situagées.

Trata-se de um estudo qualitativo de natureza exploratorio descritiva que recorreu a
entrevista semiestruturada como fonte de colheita de dados junto de sete cuidadores
informais residentes no distrito de Viana do Castelo. Os discursos obtidos foram

submetidos a andlise de contetdo segundo Bardin (2011).

Os resultados obtidos mostram que a adaptacdo a dependéncia no autocuidado pelo
cuidador informal foi vivenciada com algumas limitagbes, nomeadamente no reduzido
envolvimento na preparacdo do regresso a casa, tendo sido insuficientes os momentos
de ensino/instrucao/treino nas capacidades para autocuidado proporcionados na UMDR,
0 que dificultou o desenvolvimento da identidade de cuidador informal, ainda que este
tenha sido uma preocupagdo continua por parte da equipa de Enfermagem. Este
contacto mais préximo criou lagos mais vincados comparativamente com 0s restantes
membros da equipa multidisciplinar. Relativamente a identificagdo de barreiras
arquiteténicas apenas foram exploradas na reunidao de admissao, sendo negligenciadas
durante todo o processo de preparacao de alta constituindo assim um fator dificultador no
regresso a casa para o cuidador informal. Por outro lado, os ensinos facultados séo
pertinentes mas é reduzido o investimento da equipa neste aspeto o que conduz a
inseguranca do cuidador na prestacdo de cuidados a pessoas dependentes com as quais
tem maioritariamente lagos familiares. Assim considera-se que o contributo do enfermeiro

especialista em reabilitacdo para o processo de adaptacdo em situacdo dependéncia no



autocuidado seria fundamental, j& que a sua intervencdo é centrada na avaliagdo da
funcionalidade e no diagndstico de alteracdes, na concecado, implementacéo/execucao de
planos de intervencdo e na promocédo da inclusdo do utente/cuidador no regresso ao seu

contexto domiciliario.

Palavras-chave: Dependéncia; Cuidador informal; Adaptagédo; Enfermeiro Especialista

em Reabilitacdo; Unidade de Média Durac¢éo e Reabilitacao.



ABSTRACT

The Average Duration Unit and the National Network of Integrated Continuous Care aim
to promote rehabilitation and psychosocial support on clinical situations and due to an
acute process or decompensation of chronical pathologies on people with transient loss of

autonomy potentially recoverable. (Decree-Law n° 101/2006, 2006).

The overall objective of this study is to understand the perception of the informal caregiver
about his adaptation process to the role of caregiver to family user on dependency
situation and who previously to the family and domiciliary context reintegration has been
internee in a UMDR. More specifically, it is intended: to know the discharge planning
process in a UMDR, the informal caregiver’s perception towards the nurse intervention in
this context; To know whether the process is adjusted to home reality and to analyze the
adaptation to domicile process after the discharge from the continuous care unit, aiming to

improve the future performance of health professionals who deal with these situations.

It is a qualitative study of descriptive exploratory nature, which resorted to semi-structured
interview as a data collection source with seven informal caregivers residing in the Viana
do Castelo district. The obtained speeches were submitted to content analysis according
to Bardin (2011).

The obtained results show that the adaptation to self-care dependency by the informal
caregiver was experienced with some limitations, particularly in the reduced involvement
in the homecoming, having been insufficient the moments of training/instruction/teaching
in self-care abilities provided in the UMDR, which hindered the development of the
informal caregiver identity, even though it has been an ongoing concern on the part of the

nursing team.

This closer contact has created more pronounced bonds in comparison to the remaining
members of the multidisciplinary team. Regarding the identification of architectural
barriers, these have only been explored in the admission meeting, having been neglected
during the entire process of discharge, thus constituting an impediment factor in
homecoming for the informal caregiver. On the other hand, the teachings provided are
pertinent but the investment of the team in this matter is reduced, leading to an insecure

caregiver in providing care to dependents with which mostly has family ties.

Basically, it is considered that the contribution of nurse specialist in rehabilitation for the
adaptation on dependence in self-care situation would be critical, since his intervention is
focused on evaluating the functionality and the diagnosis of changes in the design,
implementation / execution intervention plans and promoting the inclusion of user /

caregiver in returning to their home context.



Keywords: Dependency; Informal caregiver; Adaptation; Rehabilitation Specialist Nurse;

Average Duration and Unit Rehabilitation.
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A evolucdo da sociedade, nomeadamente no campo da ciéncia e da saude, contribui
para a alteracdo soécio-demografica da populacdo, verificando-se assim um aumento
progressivo do envelhecimento, e consequente o incremento da prevaléncia de doencas
cronico-dependentes. De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2008), O
envelhecimento por ter associada a multi-morbilidade interfere significativamente na
organizacdo da prestacdo de servicos de saude. No mundo industrializado, 25% de
pessoas entre os 65-69 anos e 50% entre os 80-84 anos estdo afetadas
simultaneamente por duas ou mais enfermidades crénicas, em simultaneo. Dados do
Instituto Nacional Estatistica (INE, 2012) corroboram e justificam tal fendbmeno como
sendo fruto da melhoria dos cuidados de saude.

Surge por este motivo a necessidade de criagdo de redes de apoio e respostas
especificas e de continuidade que se concretizou em 2006 com a criacdo da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), tendo por objetivo melhorar a
funcionalidade dos cidadaos através da prestacdo de cuidados técnica e humanamente
adequados as diferentes situacdes (Decreto-Lei n°® 101/2006, p.7761). Os cuidados
continuados integrados assentam nos paradigmas da recuperacdo global e da
manutencgédo, idealizando a reabilitagdo, readaptacdo e a reintegracdo social, para a
promocdo e manutencdo do conforto e qualidade de vida da pessoa, mesmo em

situacoes irrecuperaveis.

A UMDR é uma das tipologias de internamento da RNCCI, composta por uma equipa
multidisciplinar, que visa assegurar: cuidados médicos; cuidados de enfermagem
permanentes; cuidados de fisioterapia e de terapia ocupacional; prescricdo e
administracdo de farmacos; apoio psicossocial; higiene, conforto, alimentag&o, convivio
e lazer (Decreto-Lei n° 101/2006, 2006). Permitem a prestacdo de cuidados clinicos, de
reabilitacdo e de apoio psicossocial desencadeado por uma situacédo clinica decorrente
da recuperacdo de um processo agudo ou descompensacao de processo patoldgico
cronico, a pessoas com perda transitéria de autonomia potencialmente recuperavel, cuja

previsibilidade de internamento se insere num periodo compreendido entre 30-90 dias.

E no decorrer do internamento que por norma se procede a preparacdo da alta,
atendendo a que na maioria das situacdes o destino da pessoa com dependéncia ao

nivel do autocuidado é o domicilio.

Neste sentido, surge um elemento de extrema importancia na continuidade de cuidados

— o0 cuidador informal. Conforme Sequeira (2010), o cuidar de um familiar com
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dependéncia ocorre de forma inesperada, para a qual o cuidador ndo se encontra

preparado, nem tem formacao.

No seguimento do acima mencionado importa referir que o percurso de adaptacdo do
cuidador informal de uma pessoa dependente no autocuidado, em particular a transicao
do internamento para o ambiente domiciliario, € uma tematica complexa que implica um
aprofundamento na investigacdo com o intuito de analisar a evidéncia cientifica de
suporte ao desenvolvimento de programas de intervencéo de enfermagem, inovadores e
individualizados para cada situacdo especifica, tendo a pessoa do cuidador informal
como alvo e a adaptagcdo do mesmo como foco da pratica. Ja que a prestacao de
cuidado a um Ser Humano implica olhar e atuar em conformidade com uma histéria de
vida cunhada por experiéncias, emocdes, percecdes, que pela ocorréncia inesperada de
um acontecimento, crénico ou agudo, que o torna dependente, confronta-se com uma
nova faceta de si proprio que pelos constrangimentos associados € emocionalmente
exigente e perturbadora para o proprio e para quem com ele se relaciona, em particular
para o responsavel pela prestacdo de cuidados. Condigbes pessoais, comunitarias e
sociais podem facilitar ou prejudicar o processo e o resultado de uma transi¢cdo para o
contexto domiciliario. A mestria com que desempenham novos papéis implica uma
prestacdo de cuidados de qualidade e a mobilizacdo dos recursos adequados as
necessidades identificadas conduzindo a melhoria do desempenho das novas funcgées

adquiridas.

Sao diversas as investigagfes que analisam o papel, as necessidades manifestadas
pelo cuidador informal, bem como exploram as repercussdes no seu papel, nas
necessidades que estes sentem ou nas repercussdes que o facto de assumir o cuidado
de alguém acarreta para as suas vidas quotidianas. De acordo com Pereira (2011)
verifica-se a percecdo de sobrecarga relacionada com exigéncias fisicas ou emocionais
do desempenho desse papel. Menciona também que o desenvolvimento do papel de
cuidador deve ser acompanhado para proteger e promover a sua qualidade de vida,
cabendo portanto aos profissionais de salude a responsabilidade de avaliar as

necessidades e prestar suporte aos cuidadores nos tempos adequados.

Atendendo a que o enfermeiro especialista de Reabilitagdo tem como missao “promover
acles para a prevencao e tratamento da doenca e para a promocdo de processos de
readaptacdo ao longo de todo o ciclo vital, ndo s6 com o intuito de manter as suas
capacidades funcionais como, fundamentalmente, otimizar a qualidade de vida dos
utentes, familia e comunidade, a sua socializagéo, a sua dignidade” (APER, 2010:1), a
integracdo destes profissionais na RNCCI, nomeadamente na UMDR, seria uma mais-

valia para se obter um diagnostico de situacdo, elaboragéo, gestdo e supervisdo de
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cuidados mais adequados, indo ao encontro das necessidades do utente dependente,
gue perspetiva a melhoria do seu estado de dependéncia versus autonomia. Ainda
assim, este beneficio ndo esta legalmente contemplado, sendo necesséario conhecer,
reconhecer e explanar a importancia da intervencdo do Enfermeiro Especialista em
Reabilitacdo (EER), nomeadamente, no processo de preparacdo para O regresso a
casa, quer do utente dependente como do seu respetivo cuidador, na identificagdo e
orientacdo para possivel adaptacdo do ambiente domicilidrio perante a presenca de

barreiras arquitetonicas.

Este estudo de abordagem qualitativa, exploratério-descritivo, tem como objetivo
conhecer a percecdo do cuidador informal sobre o processo de adaptacdo a uma
situacdo de dependéncia no autocuidado. Foram sete o0s participantes que
apresentaram as suas perspetivas acerca do processo de adaptacdo ao desempenho
do papel de cuidador informal de pessoa em situacdo de dependéncia durante a
preparacdo de alta na UMDR e ap6s o regresso ao domicilio. A totalidade da amostra

reside no distrito de Viana do Castelo.

Este trabalho de dissertacdo foi estruturado em sete capitulos. Nos primeiros quatro
capitulos encontra-se o enquadramento tedrico, onde se pode conhecer o projeto da
RNCCI, com principal destaque para a UMDR; questfes teéricas relacionadas com a
dependéncia, autocuidado e o cuidador informal; o planeamento de alta e a importancia
do papel do EER.

No quinto capitulo sdo apresentadas as op¢Bes metodoldgicas, sendo abordada a
problematica, os objetivos do estudo, o desenho do mesmo, a populagcdo, os
instrumentos e procedimentos de recolha de dados, 0 método de analise o tratamento

de dados, e as consideracgdes éticas.

No capitulo seis encontra-se a caraterizacdo dos participantes, a apresentacdo e a
discusséo de resultados, de acordo com a analise de conteudo proposta por Bardin
(2011).

Por ultimo, no capitulo sete sdo apresentadas conclusbes e limitacdes do estudo e
discute-se criticamente as suas implicacdes para a pratica, investigacao e formacao em

Enfermagem.
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CAPITULO 1

REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS
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Perante o envelhecimento populacional, o aumento gradual da esperanca média de
vida, o incremento de pessoas atingidas por patologias de evolucdo prolongada e
tendencialmente incapacitantes, bem como a mudanca de perfil das familias e da
sociedade, urge uma reorganizacado das politicas de salde no sentido de colmatar
novas necessidades em situagbes de dependéncia e fragilidades, com o intuito de
amenizar a articulacdo pouco eficaz entre os cuidados de saude hospitalares e os
cuidados de saude primarios, e promover um apoio continuo em processos de doenca

croénica.

Em 1986 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) preconiza a necessidade de um nivel
assistencial intermédio, diferenciado de hospitais agudos, em que fosse possivel um
tratamento a médio/longo prazo para pessoas idosas e com doenga cronica, no sentido

de promover a reintegracdo na sua familia/comunidade.

E neste ambito que o Governo cria, através da Resolucdo do Conselho de Ministros
n°84/2005 de 27 de abril, a Comissao para o Desenvolvimento dos Cuidados de Saude
as Pessoas ldosas e as Pessoas em situacdes de Dependéncias, permitindo promover
uma maior autonomia ao nivel das capacidades e competéncias das familias para lidar
nas situagbes supracitadas, potenciar os recursos humanos, ndo esquecendo a
educacdo para a saude aos cuidadores, bem como as pessoas da comunidade que
asseguram/acompanham os cuidados. Os grupos alvo sdo pessoas em situacdo de
dependéncia fisica, mental ou social, transitéria ou permanente, podendo ser resultante
ou agravada por isolamento social, doenca croénica, deficiéncia fisica/mental, situacao
de doenca e auséncia da familia ou amigos para prestarem apoio, bem como alta
hospitalar com necessidade de cuidados de saude continuados e/ou apoio social e

inexisténcia ou insuficiéncia de apoio diurno ou noturno.

Neste sentido, com o objetivo de prestar cuidados continuados integrados a pessoas
gue independentemente da idade se encontrem em situacbes de dependéncia,
contribuindo para a melhoria da funcionalidade dos cidadaos, através da prestacdo de
cuidados técnica e humanamente adequados as diferentes situacdes” (Decreto-lei n°
101/2006, p. 7761), é criada a RNCCI no ambito dos Ministérios do Trabalho e da
Solidariedade Social e da Saude. Esta € composta por unidade de internamento e
ambulatério, equipas hospitalares e domiciliarias (Despacho n° 3020/2011, 2011). Os
cuidados continuados integrados assentam nos paradigmas da recuperacao global e da

manutencédo, idealizando a reabilitacdo, readaptacdo e a reintegracdo social, para a
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promocdo e manutencdo do conforto e qualidade de vida da pessoa, mesmo que em

situacdes irrecuperaveis.

De acordo com o preconizado pelo Plano Nacional de Saude 2012-2016, cabe aos
Cuidados Continuados Integrados (CCI) a articulacdo com os Cuidados de Saude
Primérios (CSP) e com os Cuidados de Saude Hospitalares (CSH) por forma a garantir
a referenciacdo e os cuidados em tempo util que permitem uma melhor recuperacao,
reabilitacdo funcional e integracdo social, envolvimento da familia. Este processo visa
promover a autonomia, melhorando a funcionalidade da pessoa em situagdo de
dependéncia. Para tal, sdo necessarios critérios de referenciacdo e de sinalizagéao,
partilha de informacdao clinica e capacitacdo para a funcéo de gestor de caso.

Assim, importa caraterizar as varias tipologias de cuidados continuados. Constituem
unidades de internamento: as unidades de convalescenc¢a, as unidades de média
duracéo e reabilitacdo, as unidades de longa duracdo e manutencéo e as unidades de
cuidados paliativos. O clausulado da lei (Decreto -Lei n® 101/2006) ajuda-nos na
compreensdo da filosofia da rede através da explicitagdo de alguns conceitos,
nomeadamente o conceito de Cuidados Continuados Integrados que se caraterizam
por um conjunto de intervengdes sequenciais de saude e /ou de apoio social, decorrente
da avaliagdo conjunta, centrado na recuperacdo global que é entendida como o
processo terapéutico e de apoio social, ativo e continuo, visando promover a autonomia
ao melhorar a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia através da sua

reabilitacdo, readaptacao e reinsercao familiar (Manual de prestador, 2011).

Segundo o Manual de Prestador (2011), a interveng@o da RNCCI baseia-se no principio
dos trés R’s: Reabilitagdo; Readaptagdo e Reinsergdo. Assim, estas respostas visam
promover a continuidade de cuidados de forma integrada a pessoas em situacdo de

dependéncia e com perda de autonomia.

Sao principios regentes da RNCCI o0s seguintes: Prestacdo humanizada e
individualizada de cuidados de saude e apoio social; Continuidade dos cuidados entre
os diferentes servicos, setores e niveis de diferenciacdo, mediante a articulacdo e
coordenacao em rede; Equidade no acesso e mobilidade entre as diferentes tipologias e
equipas da rede; Proximidade da prestacao de cuidados, através da potencializacédo de
servicos comunitarios de proximidade; Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na
prestacdo de cuidados; Avaliacdo integral das necessidades da pessoa em situacao de
dependéncia e definicdo periddica de objetivos de funcionalidade e autonomia;
Promocdo e recuperagdo continua ou manutencdo da funcionalidade e autonomia;

Promocao da participacdo da pessoa em situacdo de dependéncia e dos seus familiares
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ou representante legal na elaboracdo do plano individual de intervencdo e no
encaminhamento para as unidades e equipas da rede; Participacdo e
coresponsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais na prestacdo de cuidados;

Eficiéncia e qualidade na prestacao dos cuidados.

No relatério final da Implementacdo e Monitorizacdo da RNCCI (2013), séo
referenciados conceitos chave orientadores da concretizacdo dos objetivos acima
identificados para que todos estes objetivos sejam alcancados, sendo parte integrante
do funcionamento da rede tais como Multidisciplinaridade, Interdisciplinaridade,
Complementaridade, Trabalho em Equipa e Transdisciplinaridade.

A Multidisciplinaridade prevé que cada caso usufrua da intervencéo de diversos perfis
de profissionais que, através do trabalho em equipa, consiga atingir uma visdo global e
multidisciplinar das reais necessidades dos utentes.

A Interdisciplinaridade, jA que sao precisas competéncias e conhecimentos de varios
profissionais, por forma a desenvolver cuidados ajustados as necessidades dos utentes,
através da definicdo conjunta e complementar de um plano individual de intervencao,
explanado num plano de cuidados, com metas e objetivos definidos. De ressalvar que a
elaboracdo deste plano que contempla a planificagdo de objetivos partilhados, conta
com a participagdo ativa ndo apenas da equipa multidisciplinar mas também do utente e
familia/cuidador informal. Este envolvimento deve respeitar as capacidades,

necessidades e preferéncias dos mesmos.

A Complementaridade, presente tanto no ambito da atuacdo dos diferentes
profissionais, como na possibilidade de ajustar o nivel da prestacdo de cuidados
diferenciados que acompanha a evolucdo do utente. Caso necessario, surge a
possibilidade da transferéncia para outra tipologia da RNCCI, com o intuito de garantir

processos de cuidados completos e continuados no tempo.

Os Trabalho em Equipa e a Transdisciplinaridade possibilitam a articulagdo e
continuidade dos cuidados continuados. Nesta metodologia de trabalho recorre-se a

instrumentos comuns na prestacdo dos cuidados, sendo eles:
- Registos de admissao;

- Diagnostico das necessidades (de saude e sociais) da pessoa em situacdo de

dependéncia;
- Plano Individual de Intervencéo (PII) e respetivo registo da sua atualizacao periddica;

-Informacdes da alta.
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Séo utilizadas escalas de avaliacdo das necessidades, registos e planos terapéuticos,
por forma a avaliar a evolucdo do estado e proceder ao reajuste constante da prestacao

de cuidados para satisfazer as necessidades do utente.

1.1. UNIDADE DE MEDIA DURACAO E REABILITACAO

Tendo por base os objetivos do presente estudo iremos explorar com maior detalhe as
UMDR. Sé&o unidades de internamento, com espaco fisico proprio, articulada com o
hospital de agudos para a prestacao de cuidados clinicos, de reabilitacdo e de apoio
psicossocial, desencadeado por uma situagéo clinica decorrente de recuperacdo de um
processo agudo ou descompensacdo de processo patoldgico crénico, a pessoas com

perda transitéria de autonomia potencialmente recuperavel.

No fundo, visam dar resposta a necessidades transitorias, promovendo a reabilitacéo e
independéncia em situacfes clinicas decorrentes de processo de doenca agudo, ou
descompensacédo de doenca cronica cuja previsibilidade de internamento se insere num

periodo compreendido entre 30-90 dias.

Assegura o0s seguintes servi¢os (Decreto-lei n° 101/2006, p. 3860): a) Cuidados médicos
diarios; b) Cuidados de enfermagem permanentes; ¢) Cuidados de fisioterapia e de
terapia ocupacional; d) Prescricdo e administracdo de farmacos; e) Apoio psicossocial; f)

Higiene, conforto e alimentagéo e g) Convivio e lazer.

Este modelo de cuidar permite uma ligagcdo mais eficaz e harmoniosa, um novo nivel de
cuidados e apoio social entre a base comunitaria e o internamento hospitalar. Existe
uma evolugéo a partir do modelo biomédico tradicional, focado na alteracdo biolégica e
na doencga, para um modelo de avaliacdo e de cuidado integral (modelo funcional) que
englobe, além das altera¢ges supracitadas, o cuidado com as fungdes fisicas, relativas
a vida diaria, o cuidado com as fung¢des cognitivas e emocionais, e os cuidados sociais,

nomeadamente o olhar sob o contorno familiar.

Conforme o preconizado pela UMCCI (2011), e por forma a assegurar niveis adequados
de qualidade na prestacédo de cuidados, a UMDR deve ser constituida por uma equipa
multidisciplinar. O seguinte quadro explanado no Manual do Cuidador (2011) corrobora

com a mesma ideologia e contempla o seguinte racio:
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Quadro n° 1: Equipa Multidisciplinar da UMDR considerando lotacdo de 30 camas

Médico (incluindo Fisiatra) 30h Ao longo da semana
Enfermeiro 360h Permanente
Fisioterapeuta 80h Diaria
Terapeuta ocupacional 20h Ao longo da semana
Terapeuta da fala 8h Ao longo da semana
Assistente Social 40h Ao longo da semana
Psicodlogo 20h Ao longo da semana
Animador Sociocultural 20h Ao longo da semana
Auxiliares 480h Permanente
Nutricionista 5h Ao longo da semana

Apos a analise deste quadro, verifica-se a ndo obrigatoriedade da presenca de um EER.
Dada a sua complexidade, conhecimento, e especificidade, seria extremamente
vantajoso a integracéo destes profissionais na RNCCI, nomeadamente na UMDR, para
se obter um diagnoéstico de situacdo, elaboracdo, gestdo e supervisdo cuidados mais
adequados, indo ao encontro das necessidades do utente dependente, que perspetiva a
melhoria do seu estado de dependéncia versus autonomia. A integracdo do EER
integrado na equipa multidisciplinar permitiria uma colaboragéo ativa com os restantes
profissionais, outros setores de saude, e com a comunidade, construindo, executando e
compartilhando o processo de Enfermagem orientado para as necessidades da pessoa

para niveis de exceléncia na reabilitacdo implementada
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CAPITULO 2

ADAPTACAO PARA A NOVA REALIDADE
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Ainda que por vezes nao haja “tempo” ou “disponibilidade” para refletir acerca desta
tematica, cada ser humano percorre o caminho da sua vida, atravessando as diversas
etapas do ciclo vital. Aliado a transicdo demogréafica associada ao envelhecimento da
populagcdo e aos avancos da medicina verifica-se um numero significativo de pessoas
cuja condicdo de saude é caraterizada pela reducdo da independéncia no autocuidado

e/ou diminuicdo de autonomia.

Atualmente, pensando na sociedade em que vivemaos, interagimos como um sistema
aberto, dindmico e em evolucdo, huma realidade onde estdo subjacentes diversas
alteracbes nas necessidades das pessoas que a compbe e sSdo constantes as
mudangas verificadas na estrutura e organizacdo do dia-a-dia. Associado a estas,
emerge um vasto leque de problemas, particularmente no que se refere a adaptagéo as
situacdes de vida e aos processos de transicdo, nos quais o processo de dependéncia e

a consequente necessidade de cuidados informais em ambiente domiciliario se insere.

2.1 DEPENDENCIA & AUTONOMIA
Sao varias as razdes que conduzem um individuo a situagbes de incapacidade e
dependéncia no autocuidado. O aumento da esperanca de vida, das doencas cronicas e
das patologias agudas, e de vitimas de acidentes, associadas aos desenvolvimentos da
medicina, conduziu a um aumento do nimero de pessoas com incapacidades varias e

reducdo da sua autonomia. (Ordem dos Enfermeiros, 2011)

Com os avancos da ciéncia e da tecnologia, respeitante ao sector da saude, tem-se
verificado um maior controlo das doencgas infetocontagiosas e cronico-degenerativas, o
gue tem promovido uma queda na taxa de mortalidade apresentando um crescimento
elevado da populacdo idosa em comparagdo com outros grupos etarios. Isso tem
propiciado uma mudancga no perfil demogréfico da populagdo a nivel mundial, sendo
hoje o envelhecimento populacional um fenémeno consideravel (Ribeiro, Pinto e
Regadas, 2013).

Atendendo ao supracitado, e perante uma maior prevaléncia das doencas cronicas, €
previsivel o carater definitivo e cronico pelo facto desta se interligar quer com o
envelhecimento quer com a cronicidade da doenca. Isto exige, portanto, uma prestacdo
de cuidados por longos periodos de tempo, e anuncia consequentemente um aumento

da probabilidade da familia ter de vir a desempenhar o papel de cuidador.

Aliado a este fenébmeno existe um encargo multidimensional acrescido, nomeadamente

a nivel médico-social, das necessidades de suporte familiar e comunitario, das
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internamentos mais frequentes e prolongados resultantes de patologias neuro-
degenerativas (entre outras). Existe em paralelo uma diminuicdo da populacdo
ativa/produtiva e aumento de populacdo dependente, precisando cada vez mais de

apoios formais/informais.

De acordo com as politicas de saude atualmente e em vigor, e em consequéncia das
altas hospitalares precoces, verifica-se um elevado numero de pessoas a se
restabelecer dos processos de doenca crénica no domicilio, que podem apresentar
diferentes graus de dependéncia. Associada ao grau de dependéncia surge a
necessidade de uma terceira pessoa assistir/prestar cuidados por forma a satisfazer as
necessidades da pessoa dependente.

Segundo a Classificagdo Internacional para a Préatica de Enfermagem (CIPE) (2011, p.
107), dependéncia traduz-se por um juizo clinico acerca da condicdo em que o utente

esta “dependente de alguém ou alguma coisa, para ajuda e apoio”.
De acordo com o Decreto-lei n° 101/2006, p. 3867, define-se dependéncia como:

a situacdo em que se encontra a pessoa que, por falta ou perda de
autonomia fisica, psiquica ou intelectual, resultante ou agravada por
doenca cronica, deméncia organica, sequelas pds-trauméticas,
deficiéncia, doenca severa e ou incuravel em fase avancada,
auséncia ou escassez de apoio familiar ou de outra natureza, ndo
consegue, por si s, realizar as actividades da vida diéria;

Segundo Meleis (2007), a instalacdo de quadros de dependéncia no autocuidado
despoleta dois processos de transicdo. Por um lado, temos o0 processo de transicdo da
pessoa acometida por doenca ou agravamento das consequéncias da idade, que fica
dependente; e por outro lado, muitas vezes, surge o processo de assuncao do papel do
prestador informal de cuidados. E neste sentido que os enfermeiros e os cuidados que
prestam as pessoas (doente e cuidador) assumem uma importancia fulcral na gestéo
dos seus processos de adaptacdo e de transicdo ao longo do ciclo vital, tendo uma

abordagem complexa e pluridimensional.

A perda de autonomia e a necessidade de ajuda dos outros associam-se ao fator
envelhecimento (Figueiredo, 2007). De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS, 2008), o envelhecimento tem uma particular relevancia no que respeita a
organizacdo da prestacdo de servicos, pois é cada vez mais frequente a multi-
morbilidade. Como ja anteriormente mencionado, no mundo industrializado, 25% de
pessoas entre 0s 65-69 anos e 50% entre os 80-84 anos estdo afetadas por duas ou
mais enfermidades crénicas, em simultaneo. Esta tendéncia também se aplica a nivel

nacional, ja que o INE prevé um continuado envelhecimento populacional, com um
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aumento do indice de dependéncia de idosos (INE, 2009). Este dado, foi confirmado
pelo recenseamento de 2011, verificando-se 0 agravamento do envelhecimento, fruto da
melhoria dos cuidados de saude (INE 2012). Contudo, € importante ressalvar que ainda
gue envelhecimento seja um dos fatores de destaque na instalacdo da dependéncia,
nao se resume a ela por si sO, podendo ocorrer em qualquer altura do ciclo de vida,

associado a doencga ou a acidentes (Roper, Logan e Tierney, 1995; Figueiredo, 2007).

Cada vez mais se preconizam hospitalizagbes por periodos mais curtos, onde ndo
existe espaco para uma recuperacédo total da pessoa dependente, sempre existe essa
possibilidade. (Petronilho 2007). Muitas vezes o destino apos a alta é o domicilio, para
junto da familia, que tem uma determinada dindmica e estrutura familiar que
necessariamente ter4 de ser reformulada. Sdo mdultiplos os impactos sentidos pela
familia quando um dos seus membros adquire um determinado grau de dependéncia,
repercutindo-se na mudanca de papéis, em variagdes econdémicas no seio familiar e na
saude e bem-estar familiar/individual. Trata-se como ja foi mencionado, de um desafio
pessoal e familiar constante que exige uma adaptagédo ao processo de transi¢do para o

exercicio do papel de prestador de cuidados. (Petronilho, 2007; Andrade, 2009)

Para além destes factos existe ainda a mudanca da estrutura familiar que acompanhou
a evolugdo da sociedade, tais como: diminuicdo da natalidade/agregado familiar;
familias monoparentais; aumento da mobilidade geografica por motivos profissionais;
aumento da percentagem das mulheres no mundo laboral, entre outros. Segundo
Petronilho (2007) e Imaginario (2008), estes fatores tém impacto direto no tempo e
namero de pessoas disponiveis para prestar cuidados a uma pessoa em situagdo de
dependéncia. Num estudo levado a cabo por Pereira e Silva (2012), apuraram que
cuidadores familiares abdicam do exercicio da sua profissdo, optando pelo recurso a
reforma por se sentirem impotentes perante a sua incapacidade para conciliar a sua
atividade profissional e o papel de cuidadores, intensificando os seus niveis de

preocupacéo e ansiedade.

E portanto primordial prestar especial atencdo a dimens&o do problema e ao nivel de
desafio que se impbe, quer pela ameaca direta a salde, quer pelas implicacdes

econdmicas e sociais que a dependéncia acarreta.

O facto de uma pessoa se tornar dependente seja por que motivo for, ndo implica que
esteja perante uma total perda de autonomia. Para tal, importa distinguir antes de mais

autonomia e independéncia.

! Resultados do cendrio base das “Projeccdes de Populagdo Residente em Portugal 2008 — 2060”
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De acordo com Hesbeen (2003), autonomia ndo pode ser alcangada separadamente
da independéncia, e corresponde a capacidade do individuo prescrever as suas proprias
regras, normas, e identificar os seus recursos, capacidades e limites. Ja o conceito de
dependéncia se traduz na incapacidade de desempenhar a(s) atividade(s) de vida num

padrédo pessoal e socialmente aceitavel, sem ajuda e/ou apoio (CIPE, 2011).

Face as necessidades no dominio da saude que emergem da prevaléncia da populagéo
com dependéncia e do envelhecimento demogréfico, as politicas de saude colocam a
importancia do autocuidado como foco de atencdo dos cuidados, ao nivel da sua
prestacdo através da capacitacdo da pessoa e da familia para a promoc¢do do
autocuidado nas Atividades de Vida Diarias (AVD), de forma a gerirem com eficacia e
autonomia os seus processos de saude-doenca (Petronilho, 2012).

Tendo como objeto de estudo as respostas humanas desenvolvidas em processos de
adaptacdo desencadeados entre outros, por doencas, € inevitavel e essencial o papel
de cuidadores, e a forma como podemos influenciar positivamente os processos de
transicdo, procurando que a préatica se centre na pessoa e nas suas reais necessidades
(Abreu 2008).

A transicdo para uma situacao de dependéncia também designada como “pontos de
viragem”, transicdo de uma fase da vida para outra pode classificar-se de acordo com a
natureza e o tipo. Segundo Meleis (2007) sao classificadas como situacionais, de
desenvolvimento, organizacionais e/ou de saude/doenca. Concretamente para a
dependéncia no autocuidado integram-se as transicdes de desenvolvimento e/ou de
saude/doenca. As de desenvolvimento correspondem as alteragbes associadas as fases
da vida (crianca — jovem-adulto — idoso), enquanto as transicdes de saude/doenca

envolvem a passagem de um estado de bem-estar para doencga aguda e/ou cronica.

Em concomitancia com este processo de transicao, o individuo constata a necessidade
de desenvolver novas habilidades, por forma a colmatar os défices atualmente
presentes. Mas, pode, em muitas circunstancias, necessitar do apoio de uma terceira

pessoa.

Trata-se portanto, e segundo Petronilho (2012), de um desafio colocado aos
enfermeiros, na medida em que devem compreender 0 processo de transicdo que 0s
utentes/familia se encontram a viver e planear as intervengdes, por forma a promover

estabilidade e sensacao de bem geral.
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2.2 — AUTOCUIDADO E TEORIA DO DEFICE DO AUTOCUIDADO
‘Ao longo do ciclo vital, oscilamos nas necessidades de
autocuidado, nas capacidades auténomas da sua satisfacdo e nas
necessidades de apoio dos agentes de autocuidado quando pelas
mais diversas razfes, nos processos de transi¢cdo se altera a nossa
condicdo ou a do meio, a da autonomia caminhamos para a

dependéncia” Queirds (2010, p.5).

E devido e gracas a estas variagcbes de necessidades que o conceito de autocuidado
tem evoluido ao longo do tempo, estreitamente relacionado com a autonomia,
independéncia e a responsabilidade pessoal. Petronilho (2012, p.8) corrobora ainda
afirmando que “ (...) tem sido identificado como um recurso para a promogao da saude

e gestdo bem-sucedida dos processos de salde-doencga”.

De acordo com a CIPE (2011) o Autocuidado é a uma atividade executada pelo préprio,
onde ele trata do que é necessario para manter-se operacional e lidar com as
necessidades individuais basicas e intimas bem como com as atividades da vida diaria,
gue dizem respeito a agbes basicas tais como “alimentar-se”, “lavar-se”; “cuidar da

”, ", ”, o«

higiene pessoal; “posicionar-se”; “deambular”; “transferir-se”; “uso do sanitario”.

Tratando-se de um foco de atencdo fundamental da Enfermagem, o autocuidado é
sensivel ao nosso investimento, bem como a tomada de decisdo. Espera-se neste
ambito, a melhoria do grau de dependéncia no autocuidado, a promocdo da
independéncia, e ainda a aquisicdo de competéncia/estratégias adaptativas, por parte
da pessoa, para lidar com os défices a este nivel (Pereira, 2011). Logo, este fenébmeno
encontra-se por isso cada vez mais presente na formacdo dos enfermeiros, tendo a

Teoria do défice de autocuidado de Dorothea Orem um especial destaque.

De acordo com a Teoria de Enfermagem do défice de autocuidado, os seres humanos
distinguem-se dos outros seres vivos pela capacidade de reflexdo sobre si mesmos e o
meio ambiente; simbolizar 0 que experienciam e recriar simbolicamente no pensamento
e na comunicacédo de acdes benéficas para si mesmo e para os outros (Bub et al, 2006).
A esta dimensé&o do cuidar esta associada uma forte componente ética, ainda que esteja
vinculado aos aspetos do viver saudavel. Todos os individuos saudaveis possuem
competéncias e capacidades para se autocuidarem. Ainda assim, na eventualidade de
existirem incapacidades ou limitagcdes para realizacdo do autocuidado sera necessario o
apoio de uma terceira pessoa que em muito beneficiara da intervengéo de enfermagem.
Assim sendo, cabe ao EER, e em concordancia com 0s pressupostos acima

mencionados, providenciar a ajuda necessaria para a satisfacdo dos autocuidados da
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pessoa, focando-se na detecdo das limitacbes e incapacidades, no planeamento e
implementacdo de intervencdes que auxiliem a pessoa a supri-las e a restabelecer o
autocuidado, na satisfacdo das suas necessidades. (Tomey & Alligood cit por Queirés,
Vidinha e Filho, 2014).

Esta teoria tem por base outras trés — a teoria do autocuidado, enuncia e explica a
pratica de cuidados levados a cabo pelo individuo portador de uma necessidade para
manter a saude e o bem-estar; a teoria do défice de autocuidado, identifica o motivo e
guando € que as pessoas necessitam da intervencdo de enfermagem e a teoria dos
sistemas de enfermagem, que descreve e explica como a pessoa € ajudada por

intermédio do enfermeiro.

Como ja acima mencionado, o autocuidado traduz-se na realizacdo das ag¢des dirigidas
a si mesmo ou ao ambiente, com o0 objetivo de regular o seu proprio funcionamento, de
acordo com seus interesses de vida. Sdo atividades desempenhadas deliberada e
intencionalmente em seu préprio beneficio, com o propdsito de manter a vida saudavel e
com bem-estar. Constituem a capacidade humana ou poder de empenhar-se no seu
autocuidado, com o propoésito de alcancar integridade estrutural, funcionamento e

desenvolvimento humano.

Promover autonomia da pessoa no ambito do autocuidado traduz-se na promogédo da
saude, sendo considerado como o fator que mais contribui para que as pessoas possam

viver nas suas casas independentemente do grau de dependéncia que possuam.

Viver no domicilio € o indicador de qualidade de vida menos dispendioso para o Servi¢o
Nacional de Saude (SNS), sendo este um aspeto cada vez mais valorizado ao nivel das
politicas de salde. Trata-se de promover a qualidade de vida das pessoas, aumentando
a satisfacdo das mesmas. Apoiar assim no autocuidado implica aumentar a capacidade,
a confianca e a auto eficacia das pessoas. Além disso, importa frisar que a capacidade
para o autocuidado pode ser afetada por fatores condicionantes basicos (idade, estado
de saude, fatores familiares, ambientais, socioculturais, adequacéao e disponibilidade de

recursos) (Lourenco e Sousa, 2011).

Toda e qualquer pessoa dependente, independentemente da etiologia dessa
dependéncia, necessita de cuidado e/ou assisténcia no autocuidado. As acbes de
autocuidado tém determinados propdsitos a ser alcancados, chamados requisitos
universais, de desenvolvimento e de desvio de salde.

Comuns a todo o individuo, 0s requisitos universais estdo associados aos processos de
vida e a manutencdo da sua integridade estrutural e funcional tendo como objetivo

auxilid-lo na sua funcionalidade ao longo do ciclo vital, e sendo traduzidos pelas
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atividades de vida diaria. Os requisitos de desenvolvimento emergem perante a
necessidade de adaptacdo as possiveis mudancas na vida da pessoa, promovendo 0s
processos de vida e crescimento pessoal saudavel. Os requisitos de desvio de saude
sdo impostos face a situacdes de doenca, lesdes, deficiéncias/incapacidades ou como
consequéncia de diagnésticos/tratamentos médicos, determinando o0s tipos de
necessidades de cuidados ao longo da sua condi¢do patologica. (Tomey & Alligood cit
por Queiros, Vidinha e Filho, 2014; Bub et al 2006).

A teoria do défice de autocuidado é o nucleo da teoria geral de enfermagem de Orem,
pois delineia quando esta ciéncia € necessaria. Surge perante o défice de autocuidado,
ou seja, quando o individuo se vé na impossibilidade de se autocuidar ou precisa de
ajuda, de uma forma continuada. Neste sentido, é prestado um cuidado personalizado, e
definido um método de ajuda, pondo em acao um conjunto de intervencdes que visam a

supressao e/ou compensacéao das limitacdes de saude.

Segundo esta teoria, Orem identificou cinco métodos de ajuda a serem usados pelos
enfermeiros nas pessoas dependentes, sendo eles: Agir ou fazer para a pessoa; guiar e
orienta-la; proporcionar apoio fisico e psicoldgico; proporcionar e manter um ambiente
de apoio ao desenvolvimento pessoal e ensinar. O enfermeiro orienta, instrui e colabora
com pessoa no ensino e aprendizagem na promoc¢do do autocuidado, no sentido de
promover satisfacdo das necessidades de autocuidado, com o propoésito de manter a
vida, a saude e o bem-estar (Bub et al 2006; Tomey & Alligood cit por Queirés, Vidinha e
Filho, 2014).

A Teoria de Sistemas de Enfermagem: Descreve e explica como a pessoa € ajudada
pelo enfermeiro no desempenho das suas atividades de autocuidado. Abrange as duas
teorias supracitadas, sendo que o enfermeiro avalia o défice de autocuidado, adequa a
sua intervencdo quando as necessidades terapéuticas sdo superiores a capacidade de
autocuidado da pessoa. Para tal, criou trés sistemas de enfermagem. No sistema

totalmente compensatério, o enfermeiro substitui a acdo da pessoa na promoc¢do do

autocuidado, dadas as limitacdes da pessoa a tornarem completamente dependente de

terceiros e na satisfacdo das suas necessidades de autocuidado a todos os niveis.

Quanto ao sistema parcialmente compensatério, cabe ao enfermeiro compensar as
limitacdes da pessoa, sendo que este autocuidado é aceite pela pessoa dependente,
existindo uma distribuicdo de responsabilidades de ambos e forca de vontade da pessoa
para desempenhar e aprender atividades (Petronilho 2012). Em relagédo ao sistema de

apoio-educacéo, a pessoa é capaz de desempenhar as suas a¢gbes de autocuidado,

necessitando de apoio, orientacdo e instrucdo, ou seja aprende a executar através da
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orientacdo do enfermeiro que recorre aos métodos de ajuda (Tomey & Alligood cit por
Queirés, Vidinha e Filho, 2014).

A teoria de Orem possibilita a pessoa, a familia e & comunidade terem a iniciativa e
assumirem responsabilidades, e ainda empenharem-se ativamente no seu processo de
adaptacdao/reabilitacdo, com vista a salde e ao bem-estar. O modelo de Orem assume a
pessoa como responsavel pelo seu autocuidado. Quando a pessoa nao é capaz de o
fazer, cabe ao enfermeiro compensar o défice de autocuidado bem como
ensinar/capacitar uma terceira pessoa para satisfazer essas necessidades. Denota-se
com isto, a importancia da aplicabilidade desta teoria no ambito da UMDR da RNCCI,
contribuindo para o sucesso das intervengfdes dos enfermeiros, com fim ultimo o bem-

estar dos utentes e dos seus cuidadores.
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CAPITULO 3

CUIDADOR INFORMAL — AMOR, DEVER OU OBRIGACAO
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Independentemente da etiologia, perante uma situacdo de dependéncia de um
individuo, urge a necessidade de este ser apoiado por outrem para a satisfacdo das
suas necessidades, visando a salde e bem-estar associados. E neste sentido que

aparece o papel de cuidador informal.

Associado a toda uma histéria de vida, e mudancas associadas a essa nova realidade,
ser cuidador é uma tarefa ardua e complexa, que implica uma constante definicao e
redefinicdo das suas relacfes intra, inter e extra familiares, obrigacdes e capacidades,
sendo caraterizada por uma enorme diversidade na forma como os cuidadores
respondem as situacBes particulares. Transcende para la da satisfacdo das
necessidades basicas da pessoa dependente, os cuidadores informais sao 0s principais
responsaveis pela saude dos dependentes familiares que tomam a cargo. De acordo
com Hoffman & Rodrigues (2010), estes preenchem as lacunas dos servicos oficiais
providenciando, no contexto Europeu, em cerca de 80% de todos os cuidados, ainda
gue sejam percebidos como parceiros quase invisiveis para os Servicos de Saude.

Lage (2007) refere também que a crise do sistema de saude e de protegcéo social, no
decurso das duas Ultimas décadas, proporciona e confere novamente aos cuidadores
informais a responsabilidade dos cuidados como complemento da acdo do Estado. Isto
permite que a pessoa dependente possa permanecer no seu ambiente familiar, sendo “o

conhecido” para muitas delas o mais importante de tudo o que possuem.

A familia desempenha ainda um papel fundamental na garantia de continuidade de
cuidados. Esta realidade € um desafio para o enfermeiro, em particular na orientagéo
para um cuidar dirigido para uma populacdo dependente que precisara de varios
sistemas de suporte e de -cuidados, provenientes do sistema formal, mas
essencialmente da familia, principalmente a pessoa prestadora de cuidados, o
designado cuidador informal, que assume a responsabilidade por assegurar que a
pessoa dependente permaneca no seu ambiente natural assegurando-lhe todos os

cuidados durante 24h/dia.

3.1 CUIDADOR INFORMAL
Os cuidadores informais sdo familiares ou pessoas significativas que prestam cuidados
a um individuo, de forma continuada, sem serem remuneradas. No fundo, prestarem
cuidados, fazendo-o voluntariamente, sem haver intermédio de organizacdes e salarios.
Esse cuidado é prestado de modo parcial ou integral. Pode ser assumido por amigos,

vizinhos, porém na maioria dos casos, € levado a cabo pela familia que assume a
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responsabilidade da organizacdo ou assisténcia e prestacdo de cuidados (Figueiredo
2007; Lage 2005;Garcia 2010; Melo et al, 2014).

Garcia (2010) refere que “cuidar” € um conceito que implica promover, supervisionar,
conservar, substituir, tendo inerente a estas acbes atencdo, responsabilidade e
solicitude. Um aspeto também a ter em conta traduz-se no cariz “informal” de se ser
cuidador, pois estd envolvida a dimensdo afetivo-relacional, em conjugacdo com

intervencdes da esfera do “fazer” e satisfagdo de necessidades concretas (Gil 2010).

Maioritariamente mulheres, os cuidadores informais costumam ser sobretudo esposas
ou filhas (Sequeira 2010). De acordo com os autores Hoffman & Rodrigues (2010),
estima-se que 2/3 dos cuidadores na Europa sejam do sexo feminino, sendo
corroborado por estudos de Gongalves (2010) que mencionam que cuidar €

secularmente uma atribui¢cdo feminina.

Ja ao longo da evolucdo do cuidar se verificou o papel das mulheres no cuidar.
Hoffman & Rodrigues (2010) apontam para tal trés hipéteses: uma maior disponibilidade
a nivel do tempo das mulheres; a da socializagéo ideoldgica e a da especializacdo de
tarefas. O padrédo de cuidador seria assim representado por mulheres solteiras, com ou
sem estatuto laboral ativo, residentes com a pessoa dependente, arquétipo que
geralmente coincide com as filhas de pessoas dependentes. Porém, e atendendo as
alteracdes socioculturais, verifica-se uma entrada massiva do género feminino no
mundo laboral, bem como numa tendéncia para a uniformizacéo das tarefas no ambito

familiar.

De acordo com Sequeira (2010) e Pereira & Filgueiras (2009), podem dividir-se os
cuidadores em trés categorias mediante o0 seu grau de compromisso e responsabilidade.
O cuidador principal ou primario que se responsabiliza integralmente pela prestacéo de
cuidados a pessoa dependente. O cuidador secundario fornece uma assisténcia
complementar, ndo continuada, sem ter responsabilidade direta sob o cuidar. No caso
do cuidador terciario, existe um apoio esporadico, quando pedido ou em situacbes

emergentes.

A faixa etaria mais incidente dos cuidadores situa-se acima dos 50 anos, segundo 0s
estudos de Hoffman & Rodrigues (2010) e Pereira & Filgueiras (2009). Estes
investigadores verificaram ainda a existéncia de um nimero elevado de cuidadores com
idades superiores a 60 anos (que em diferentes estudos ultrapassam os 30% do
conjunto dos cuidadores). Este facto ndo é de todo negligenciavel, devendo ser
preocupacédo dos profissionais de salde, uma vez que se encontra inerente a saude e

qualidade de vida dos préprios cuidadores, pelas limitagbes associadas ao
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envelhecimento sentidas pela pessoa que cuida de alguém com um grau de

dependéncia superior ao seu (Pereira & Filgueiras 2009).

Quanto ao grau de parentesco, a responsabilidade tende a recair no cdnjuge da pessoa
dependente, tendo neste caso os filhos um papel secundario. De acordo com
investigacdes anteriores, sabe-se que a maioria dos prestadores de cuidados é casada
ou vive em unido de facto (Fiqueiredo, 2007; Gongalves, 2010). Na eventualidade de
nao existir conjuge, ou este ser incapaz de cuidar do seu par, este papel passa a ser
assumido pelos filhos adultos (preferencialmente as filhas ou as noras). Em casos
menos frequentes podem ser vizinhos/amigos (Stephens & Franks, 2009).

No seguimento do anteriormente referido, e conjugando o facto do grau de parentesco
mais frequente ser esposa/marido, e a elevada percentagem de pessoas em situacao
de dependéncia acontecer numa fase avancada do ciclo vital, constata-se que estes
cuidadores, pelo avancar da sua idade, exercem a prestacdo de cuidados quando

também eles necessitam de serem cuidados.

Focalizando na realidade portuguesa, o perfil dos cuidadores portugueses evidencia que
assumem este papel como processo natural, culturalmente justificado e socialmente
aceite. O papel de cuidar é sem duvida remetido, histérica e culturalmente para a esfera
familiar. Esta orientagdo, na base do que se convencionou chamar de “sociedade
providéncia”, continua a estar fortemente enraizada, sobretudo nas Comunidades rurais
do interior norte do pais, onde o sentido de obrigagdo para com os parentes mais idosos
continua a constituir-se como um padrdo ético e comunitario fortemente partilhado
(Pimentel & Albuquerque, 2010).

Dada a debilidade do sistema social, a familia é considerada como mais adequada para
ser prestadora de cuidados. Todavia, o suporte social é ineficaz, ainda que haja
esforgos para a incrementacdo de medidas de apoio aos cuidadores. Além disso, sao
inexistentes dados estatisticos consistentes quanto aos cuidadores informais?
(Figueiredo e Sousa, 2008).

Importa ainda sublinhar que a caraterizacdo do cuidador aqui apresentada deve ser
vista como genérica. Ja que cada caso é um caso, quer pela singularidade, quer pela
complexidade que os incorporam, bem como pelos vinculos afetivos e parentescos tao

diversificados. Desta forma, a prestacdo de cuidados deve ser entendida no contexto

> Dados da EUROFAMCARE - consortium europeu de investigacdo, que envolveu a participagdo de 17
paises, para obter uma descricdo da situacdo dos cuidadores familiares de pessoas idosas e a sua relagdo
com a existéncia, disponibilidade, utilizacdo e aceitabilidade de servigos de apoio.
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sociocultural e familiar proprio e o processo de aprendizagem a este associado deve ir

ao encontro da idiossincrasia de cada caso em particular.

3.2 RAZOES QUE LEVAM A PESSOA A SER CUIDADOR
Sao multiplos os motivos que levam uma pessoa a assumir o papel de cuidador
informal. A maioria das pessoas afirma fazé-lo por livre e espontanea vontade, mediante
o surgimento desta necessidade (Garcia, 2010; Sequeira, 2010). Segundo a literatura,
ainda que em menor nimero, é mencionada a inexisténcia de outro sujeito para cuidar

da pessoa dependente ou o se tratar de uma deciséo familiar.

Ao cuidar de um familiar esta eminente a questao ético-moral e social, a solidariedade
familiar e/ou a vontade de contornar a sua institucionalizacdo. Segundo Figueiredo
(2007) e Araujo, Paul e Martins (2010), o dever de cuidar de um familiar pode ser visto
sob varios prismas: a normativa, que se refere ao dever social (ou presséo) e ao dever
moral, sendo estes deveres determinantes na tomada de decisdo de se ser cuidador; a
afetiva, pautada pelo afeto e carinho; o afastamento/recusa da institucionalizagéo, a
econdmicalfinanceira (dificuldade em assumir 0s encargos econdémicos); a
coabitagdo/proximidade geografica e a conjugagdo entre motivos relacionais e
individuais

Na busca das razdes para assumir o papel de cuidador, Gil (2010) identifica quatro tipos
de ordens justificatdrias: i) o cuidar/dadiva — no cuidar como ato de amor, de extenséo
familiar, como entrega total; i) o cuidar justeza/dever conjugal — assente na
reciprocidade da solidariedade conjugal, como um imperativo normativo; iii) o cuidar
justica/critica — a prestacao de cuidados surge por exclusao de partes, num sistema
complexo de obrigacdes, valores, afetos e constrangimentos sociais, estando
associados a conflitos e tensdes familiares; iv) o cuidar desamor/violéncia — um cuidar
obrigado, for¢ado, visto como injusta, onde cuidar o outro é visto como aprisionamento e

fardo.

Relativamente as responsabilidades dos cuidadores informais, Garcia (2010) distingue
trés categorias de apoio, segundo o tipo de ajuda dada pelos cuidadores: i) apoio
material ou instrumental — execucdo de atividades que a pessoa ndo consegue realizar
autonomamente; ii) apoio informativo ou estratégico, que consiste na resolucao de
problemas concretos entre a pessoa dependente e recursos externos; e iii) apoio

emocional - suporte, disponibilidade ou presenca.
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Cuidar de uma pessoa dependente ndo se restringe a satisfacdo das necessidades
basicas de vida diaria. Trata-se do apoio em situacdes de dependéncia fisica,
psicolégica e/ou social, da supervisdo de comportamento, e eventual desenvolvimento
da patologia que levou a dependéncia, da gestdo da sua vida pessoal e do entorno

familiar e laboral para cuidar de outrem.

Cada vez mais se tem assistido ao regresso a casa das pessoas dependentes devido a
insustentabilidade dos custos acarretados pelas instituicbes. Paralelamente a esse
problema surge o aumento da taxa de desemprego, que for¢a as familias a encontrarem
nas reformas da pessoa dependente, muitas vezes, o Unico rendimento financeiro. Isto
tem-se traduzido num regresso/permanéncia da pessoa dependente no domicilio, sendo

a familia induzida a ser prestadora de cuidados.

Ainda assim, e alheios a motivos meramente econdémicos, a familia é indubitavelmente
um pilar fundamental de apoio na sociedade atual, assumindo-se como primeira unidade
social onde a pessoa esta inserida e, ainda, “a primeira instituicdo que contribui para o
seu desenvolvimento e socializagéo, sendo uma realidade de chegada, permanéncia e
partida do ser humano” (Aradjo, Paul e Martins, 2010. p47). Deve manter o seu papel de
eleicdo e destaque de “suporte e realizagdo efectiva da pessoa ou 0 garante da

sustentabilidade necessaria aos ascendentes aquando do envelhecimento” (idem).

De acordo com Araujo, Pall e Martins (2010), o papel de prestador de cuidados vai-se
desenvolvendo/é apreendido ao longo da vida através de experiéncias e vivéncias
quotidianas. Muitas das vezes, ocorre por tentativa e erro, por iniciativa ou observacao,
e partilhas com outras pessoas. Contudo, ainda que uma componente do cuidar possa
ser “adquirido espontaneamente ”, é fundamental que o cuidador seja
orientado/apoiado/ensinado e treinado, pois trata-se de um compromisso arduo,
complexo e sem pausas, que nao se limita a execucdo e procedimentos técnicos, mas
envolve uma componente sentimental, emocional e fisica do préprio cuidador (Andrade,

2009).

3.3 FRAGILIDADES DO CUIDADOR INFORMAL
Comprometer-se pela busca permanente do bem-estar de uma pessoa dependente é
um caminho continuo, sem pausas, que envolve inUmeras repercussoes: a solicitacao
fisica exigida; a imprevisibilidade temporal; as altera¢cbes na vida decorrentes dessa
solicitagdo permanente, nomeadamente na tendéncia em colocar entre pessoas
parénteses a vida social e/ou necessidade de reorganizacdo laboral, social e familiar.

Figueiredo (2007) refere que prestar cuidados durante longos periodos de tempo pode
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ser extremamente dificil e desgastante a nivel fisico, emocional, social, familiar e

financeiro para os cuidadores informais.

De acordo com Garcia (2010) e Crespo-Lopez (2007) o conceito de sobrecarga do
cuidador pode ser distinguido em duas dimensGes com possibilidade de avaliacédo
independente: i) a carga objetiva — impacto das atividades que os cuidadores tém que
realizar, bem como com as repercussodes produzidas e verificaveis na vida familiar; e a
i) carga subjetiva — a percegao dos cuidadores relativamente ao sentimento de prisao,
opressao, impoténcia inerente a dificuldade de cuidar da pessoa dependente.

Associado a sobrecarga do cuidador (fisica, emocional, sociofamiliar e econdémica)
podem surgir diversos problemas que afetem a salude/bem-estar do cuidador, tais como
défice de lazer; limitacdo de tempo livre para si e para terceiros, conflitos familiares e
laborais, isolamento, ansiedade, depressdo e diminuicdo de auto-estima; sentimentos
de culpa; tendéncia para negligenciar a prépria satde, aumento da morbilidade (Crespo-
Lépez & Lopez, 2007; Figueiredo, 2007; Hoffmann & Rodrigues, 2010)

Melo et al (2014) mencionam que a sobrecarga do cuidador pode ser diminuida pelo
suporte instrumental, que contribui para a manutengdo do desempenho das suas
proprias atividades; pela informacéo que Ihe é facultada acerca do estado de saude da
pessoa a quem presta os cuidados. Além disso, deve conhecer meios de ajuda, no
sentido de minimizar a sobrecarga, o0 medo, a inseguran¢a, a soliddo e facilitar a
manutencgdo do controlo essencial & sua capacitagdo para prestar um cuidado informal
de qualidade; por ultimo, ao ser facultado suporte emocional, permite diminuir o medo, a

inseguranca e a soliddo, tornando-se num ato de satisfagéo.

Morais et al. (2012) identificam ainda, através do seu estudo, os impactos do “cuidar
sem pausas” e da dificuldade em conciliar vida laboral e prestacdo de cuidados. Dos
participantes desse estudo, 82% dos cuidadores ndo possuiam atividade remunerada
fora do domicilio e em 42,9% dos casos houve a imprescindibilidade de abandonar os
seus postos de trabalho para se tornarem cuidadores de doentes com Acidente

Vascular Cerebral (AVC) a tempo integral.

Por forma a diminuir essas fragilidades/repercussées, 0 apoio psicologico a
utente/familia deve ser assegurado desde o inicio, ja que esta nova realidade pode ser
por si s6 geradora de grande ansiedade e instabilidade na familia, com precipitacao de
guadros depressivos que prejudicam a evolucdo e a obtencado dos resultados em funcdo
dos objetivos propostos (Direcgdo-Geral da Saude, 2010; Greenwood & Mackenzie,
2010). A aquisicdo de estratégias de coping eficazes permite ao cuidador uma melhor

integracdo do seu papel, bem como uma boa relagdo familiar. Esta rede de apoio

50



familiar facilita a adaptacdo do cuidador, diminui o risco de depresséo, permite o
reconhecimento do seu papel enquanto cuidador e, quando prestada colaborac¢édo no ato

do cuidar, evita sentimento de exaustao (Melo et al, 2014).

Ainda que a literatura e a investigacdo atribuam maior destaque as repercussoes
negativas do ato de cuidar, surge uma nova perspetiva que salienta as repercussdes
positivas e os ganhos para o cuidador informal. Cangelosi (2009) fala do termo “ganho
do cuidador” por forma a refletir sobre as recompensas que muitos familiares sentem
por atribuirem um novo sentido as suas vidas decorrentes da assung¢do do papel de
cuidador. Muitos cuidadores, afinal, parecem colocar maior énfase nos ganhos e na
influéncia positiva nas suas vidas e no relacionamento com a pessoa dependente, do

que propriamente na carga que sentem.

As repercussdes positivas ou ganhos do cuidar podem decorrer de diferentes tipos de
satisfacdes obtidas a diferentes niveis: i) satisfagcbes resultantes da dinamica
interpessoal — como o refor¢co dos lagos com a pessoa dependente ou outros familiares,
obter o reconhecimento familiar, sentir que o familiar é tratado com dignidade; ii)
satisfacdo decorrente da dindmica intrapessoal capacidade de resolver problemas, o
reforco da autoestima, a possibilidade promover bem-estar a um familiar, a diminuigéo
de possiveis sentimentos de culpa; iii) satisfacdo decorrente das consequéncias —
recompensa econdmica direta ou indireta, presente ou futura (Cangelosi, 2009; Crespo-
Lépez & Lopez-Martinez, 2007; Figueiredo, 2007, Garcia, 2010).

Por outro lado, a percecao relativa aos beneficios para os cuidadores informais esta
relacionada com a utilizagcdo de estratégias de coping pois segundo McConaghy e
Caltabiano (2005), os cuidadores informais que as desenvolvem revelam baixos niveis

de sobrecarga e elevados niveis de bem-estar.

De uma forma geral, considera-se o ambiente sociofamiliar como o contexto mais
adequado para a pessoa dependente. Sentir o dever de tomar conta do familiar, ainda
gue seja encarado como natural e inevitavel, tem associados varios constrangimentos
de vida cujo impacto € diverso. Assim, importa sublinhar a importancia atribuida a
parceria com os profissionais de salde e os sistemas de saude, cabendo a estes a
responsabilidade de fornecer ao cuidador estratégias de intervencao facilitadoras do

processo de adaptacdo do cuidador informal.
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3.4 O EQUILIBRIO DO CUIDADOR NO ATO DE CUIDAR

Tornar-se cuidador informal ndo tem uma data marcada, sendo frequentemente um
acontecimento de origem inesperada. Este momento de mudanca leva a necessidade
de reorganizacdo, quer da pessoa dependente, quer de quem lhe presta cuidados. O
cuidador passa por um processo de adaptacdo e aprendizagem centrado numa relacao
particular entre quem cuida e é cuidado, que leva o seu tempo. De acordo com Grimmer
et al (2004) s6 a partir do terceiro més apds a alta € que os cuidadores se apresentam
mais organizados e competentes para gerir os diferentes recursos, pelo que é
fundamental dimensionar a problemética do cuidador informal como cliente dos
cuidados de enfermagem, e ndo s6 como parceiro, tendo em consideracdo a
responsabilidade que o cuidador informal assume enquanto promotor de qualidade de

vida da pessoa dependente no autocuidado.

De acordo com estudos de Washington, Meadows e Elliot cit por Melo et al (2014),
apurou-se que uma prestacdo de cuidados com qualidade esta diretamente ligada a
informacdo que os familiares possuem acerca da pessoa dependente. Assim, ter
conhecimento da etiologia da patologia, do seu diagnostico e progndéstico, bem como
dos apoios e ajudas disponiveis ao seu alcance, é fulcral e implica todos os elementos
da equipa multidisciplinar. E com e através desta informac&o que o cuidador integra com
maior eficacia e eficiéncia o seu papel, conseguindo desta forma reforcar o
relacionamento interpessoal, e potenciar o desenvolvimento de estratégias para manter

a sua autoestima e fortalecimento pessoal.

Para além da gestdo mais eficaz dos recursos da comunidade e de um sentimento de
competéncia adquirido, as respostas dos cuidadores centram-se na capacidade de
identificarem, para si, momentos de pausa de cuidar que sdo imprescindiveis para o
sucesso na relacéo cuidador-cuidado e para a prevencédo de problemas no desempenho
do papel que assumiram de uma forma ininterrupta. Paralelamente, este
reconhecimento conduz & incorporacdo desses momentos sem culpa sentida, passando
pela identificacéo /interpretagdo de sinais e pela selecdo de medidas preventivas que
impecam o despoletar de situacbes problematicas (Melo et al, 2014). O sentimento de
realismo quanto ao diagndstico/prognéstico da pessoa dependente faz parte das
estratégias de coping no que diz respeito ao planeamento da prestacdo de cuidados
(Cameron & Gignac, 2008).

E muito importante que ao longo da adaptacdo ao papel de cuidador, ocorra o
reconhecimento e integracdo da prestacdo de cuidados como uma parte integrante do

ser-se cuidador informal. Sendo assim, este deve aprender a aceitar e integrar, por
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exemplo, a necessidade fundamental de efetuar pausas no cuidado sem se sentir
culpado por isso (O’Connel & Baker, 2004) e, em simultaneo, gerir a relagdo do dia-a-
dia numa projecdo orientada para o futuro, ainda que tendo presente que as

necessidades se podem alterar dependendo do estado da pessoa dependente.

Perante isto, o processo de cuidados que implica a interacdo entre a pessoa
dependente- cuidador informal- cuidador formal, ndo pode ser entendido como
apaziguador das preocupacdes, mas como um estimulo & tomada de consciéncia do
falso pressuposto de que os cuidadores informais estdo naturalmente habilitados para
desempenhar o seu papel. Pelo contrario, a situacdo de cuidador informal coloca-lhes
inimeros problemas e novos desafios, para 0os quais estes ndo se encontram
capacitados a responder cabendo, ao enfermeiro a funcdo de orientar, ensinar e apoiar
o cuidador informal na adaptacéo a este novo papel.

Ao se considerar o cuidador informal enquanto sistema ativo no processo de prestacdo
de cuidados a pessoa com dependéncia no autocuidado em ambiente domiciliario, o
esfor¢co constante para prestar cuidados focalizados nas necessidades e estruturados
em planos de intervencdo que garantam a efetividade dos cuidados e a obtengdo de
ganhos em salide para 0s mesmos, tornando o ato de cuidar fonte de bem-estar comum

para o cuidador e, o sujeito passivo que recebe os cuidados.
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CAPITULO 4

PLANEAMENTO DE ALTA E IMPORTANCIA DO PAPEL DO ENFERMEIRO

ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM DE REABILITACAO
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Ao longo do processo de adaptacdo a dependéncia do autocuidado, uma etapa de
extrema importancia diz respeito ao regresso ao domicilio que envolve a nova condicdo
da pessoa dependente, eventuais modificacdes estruturais no domicilio e no papel do
cuidador. Verifica-se neste ambito a nivel dos conteddos tedricos e na pratica um
suporte insuficiente por parte da rede formal. Este aspeto € mencionado por Petronilho,
quando diz que “(...) os membros da familia prestadores de cuidados demonstram uma
insatisfacdo muito grande com a rede formal no contexto domiciliario, significando isso

gue néo percecionam o suporte adequado (...)”” (2007, p.183).

O estudo desenvolvido por Ramalho (2014) salienta a falta de apoios aos cuidadores
informais por parte do Estado portugués, no momento apés a alta da UMDR, tendo
surgido a necessidade de recorrer aos servicos privados para a continuidade de
cuidados. Para além do reajustamento e das mudangas que a familia sofre, “ajudar”
pressupde disponibilidade temporal e financeira. As familias portuguesas veem-se
confrontadas com uma dupla escassez de recursos: por um lado, a provisdao de bem-
estar fornecida pelo sistema estatal é francamente insuficiente e, por outro lado, a
capacidade de encontrar respostas no interior da sua rede de relacdes tende a ser cada
vez mais reduzida (idem). Nesta perspetiva, € muito importante que a familia esteja
preparada para a continuidade de cuidados, iniciados ao longo internamento, ja que
inlmeras vezes os cuidadores se deparam com dificuldades (desconhecimento de
técnicas, reajuste de condicdes habitacionais e falta de condi¢des de apoio) aquando do

regresso da pessoa dependente a casa.

Se é um facto que a evidéncia cientifica produzida ja permite um consenso estabilizado
sobre o impacto produzido no processo de adaptacdo do cuidador informal, parece no
entanto existir algum vazio ao nivel do conhecimento das intervencdes e respetivos

resultados no contexto da facilitagdo do mesmo processo.

Como parceiros de cuidados, ap6s o internamento da pessoa dependente, é
fundamental que os cuidadores tenham acesso a uma rede de meios e conhecimentos
para poderem desempenhar o novo papel. Neste sentido, Lage (2007, p.416) reforca a
importancia de "(...) criar redes de suporte que proporcionem conhecimentos,
equipamentos e servicos/recursos as familias envolvidas na prestacao de cuidados a
longo prazo; proporcionar treino nas areas mais problematicas dos cuidados, dados os
resultados da investigacdo mostrarem que a competéncia dos cuidadores pode fazer a
diferenca na diminuigdo do risco". Portanto deve enfatizar-se o suporte emocional e
informacional e ndo centrar apenas a atencdo nos aspetos praticos/instrumentais do

cuidado.
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Stajduhar & Davies (2005) reforcam esta ideia quando referem que é necessaria uma
intervencdo mais adequada por parte da rede de apoio para que os cuidadores sejam
melhor preparados para o exercicio do seu papel, garantindo a participacdo destes no
processo de tomada de decisdo sobre os cuidados a prestar, assim como, ter em

consideracao o desenvolvimento de opc¢des alternativas para cuidar deste grupo.

Para além destas questfes, no seu contexto domiciliario, o cuidador deve ajustar o seu
papel e as aprendizagens com o intuito de atingir o equilibrio do cuidar. De acordo com
Grimmer et al (2004), apenas a partir do terceiro més apos a alta é que os cuidadores

se apresentam mais organizados e com competéncias para gerir os diversos recursos.

O Planeamento de alta diz respeito a um processo centralizado, coordenado e
multidisciplinar, que tem a finalidade de assegurar ao utente/cuidador um plano de
continuidade de reabilitacao e readaptacéo depois do término do seu internamento.

Importa, ainda sublinhar que cada vez mais se vincula que a preparacédo da alta por
parte dos enfermeiros se deve iniciar a partir do momento em que o utente é admitido
numa unidade, porém na pratica, essa evidéncia ndo se verifica como o
desejado/preconizado. De acordo com um estudo acerca da sobrecarga do cuidador
informal realizada por Fernandes (2009), um grande numero de cuidadores referiu
desconhecer o diagnostico e a evolucdo da doenga, bem como n&o possuir orientagdes
técnicas sobre como prestar cuidados, tendo estas lacunas repercussfes na qualidade

dos cuidados prestados no domicilio.

Emergem por isso questdes que merecem a atengdo e reflexdo dos enfermeiros que
trabalham em prol do bem-estar do cuidador e da pessoa dependente, promovendo a
adaptacdo serena e eficaz na dependéncia em contexto domiciliario. Logo, como
preparar o regresso a casa da pessoa, sem se conhecer o seu lugar, as suas
interacdes, potencialidades, e ndo sendo enquadradas no seu processo de reabilitacdo
e contexto familiar? De que forma se pode integrar e capacitar o familiar cuidador para a
prestacdo de cuidados sem conhecermos/identificarmos as suas reais necessidades?

Como pode a familia cuidar se nao for cuidada?

E inegavel por isso o papel do enfermeiro nesta preparacio para 0 regresso a casa,
sendo de destacar a intervencdo do EER, por ser detentor de competéncias que lhe
permitem avaliar a funcionalidade, diagnosticar limitagcdes das AVD e incapacidades,
planear e implementar planos de intervencdo com o objetivo de otimizar e/ou reeducar
as funcgbes a nivel motor, na adaptacdo a sua nova condi¢éo de vida, a reinsercéo social

e familiar, fomentando a sua dignidade e qualidade de vida (OE, 2010Db).
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O enfermeiro especialista (OE, 2010b, p.2) “é¢ o enfermeiro com um conhecimento
aprofundado num dominio especifico de Enfermagem, tendo em conta as respostas
humanas aos processos de vida e aos problemas de salde, que demonstra niveis
elevados de julgamento clinico e tomada de decisdo, traduzidos num conjunto de
competéncias clinicas especializadas relativas a um campo de intervencao

especializado”.

Cada vez mais se tem verificado um acréscimo de pessoas dependentes que sofrem
dificuldades no seu regresso a casa e falhas dos servicos de apoio, determinando novas
necessidades em saude e apoio social. No @mbito do cuidado a pessoa dependente e
com dependéncia funcional, a intervencao da enfermagem de reabilitagdo e o papel do
EER tornam-se fulcrais, verificando-se segundo a APER (2011), a necessidade da
expansao dos cuidados de reabilitagcdo nestas populacoes.

A &rea de especializacédo de reabilitacdo tem por alvo de intervencédo a pessoa ao longo
do ciclo de vida, sendo que o eixo organizador diz respeito aos “projetos de saude da
pessoa a vivenciar processos de saude/doenca e/ou deficiéncia fisica, visando a
promocdo da saude, prevencdo e tratamento da doenga, readaptacdo funcional e

reinsercao social em todos os contextos de vida” (APER, 2011).

A cada EER compete, como a qualquer enfermeiro especialista, conceber, gerir e
supervisionar cuidados, e ainda um papel fulcral e especializado, no ambito da
formacgéo, investigacdo e assessoria. Apresenta quatro dominios: responsabilidade
profissional, ética e legal, gestdo da qualidade, gestédo dos cuidados, e desenvolvimento

das aprendizagens profissionais.

Quanto as competéncias especificas, provém das respostas humanas aos processos de
vida e aos problemas de saude e do campo de intervencao definido para cada area de
especialidade, respostas as quais se prevé adequacdo especializada dos cuidados,
satisfazendo as necessidades de salde das pessoas. De acordo com o artigo 4° do
Regulamento n°® 125/2011, as competéncias do enfermeiro especialista em enfermagem

de reabilitacdo centram-se em:

- Cuidar de pessoas com necessidades especiais, ao longo do ciclo de vida, em todos

0s contextos da pratica de cuidados;

- Capacitar a pessoa com deficiéncia, limitacdo da atividade e /ou restricdo da

participagdo para a reinsercao e exercicio da cidadania;

- Maximizar a funcionalidade desenvolvendo as capacidades da pessoa.
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A OE (2010a), refere ainda que o EER no ambito dos CCI, avalia e identifica os
problemas e potenciais problemas, diagnosticando as limitacbes e a incapacidade
funcional da pessoa com alteracdes do foro neuroldgico, respiratério e/ou
ortotraumatolégico. Como tal, planeia, implementa e monitoriza programas de
reabilitacdo, atendendo ao ambito envolvente; identifica as barreiras arquiteténicas e
elabora propostas de eliminagdo das mesmas; cria e gere dispositivos de apoio,
envolvendo os recursos da comunidade e promove a adaptacdo e reintegracdo da
pessoa ao domicilio e & comunidade, através da capacitacdo e do empoderamento.

Considerando que o momento que ocupa especial destaque no planeamento de alta é o
acolhimento ao utente/familia, onde se inicia a relagéo terapéutica da triade Enfermeiro-
utente-familia, o profissional deve disponibilizar-se e fornecer todos os esclarecimentos
solicitados e avaliar ainda, a disponibilidade da familia para os cuidados ao doente,
envolvendo-a nos mesmos (Direccdo-Geral da Saude, 2010). Isto representara o inicio
de uma caminhada a ser percorrida quer pelo cuidador informal quer pela pessoa
dependente, que implica a acessibilidade aos cuidados de saude, a avaliagdo e a
resposta as necessidades do doente e da familia, tendo em conta o tipo e grau de
limitacbes, a organizacdo e préatica de trabalho interdisciplinar e em parceria, a
focalizagdo na reabilitacdo e autonomia, o respeito pelos direitos, dignidade e

individualidade do doente de familia (Branco & Santos, 2010).

Para a preparacdo da alta no doente com AVC (frequentemente com dependéncias no
autocuidado associadas), a Direcdo Geral de Saude (2010) recomenda que a
intervencdo de Enfermagem deve iniciar-se desde o acolhimento, com 0s seguintes
objetivos: Capacitar o doente e familia para o autocuidado; Estimular a maior
independéncia funcional possivel; Promover a adaptacdo do doente e familia ao meio
exterior, eliminando as barreiras que comprometam a satisfacdo das suas
necessidades; Mobilizar os recursos da comunidade e reintegrar o doente no seu

ambiente social.

Neste ambito Petronilho (2007) desenvolveu um estudo acerca da evolucdo das
competéncias do cuidador do doente dependente no autocuidado, verificando que
95,9% dos cuidadores expressaram satisfacdo com o apoio recebido pela equipa de
enfermagem durante o internamento. Quanto a utilidade do ensino e do treino de
orientacdes técnicas, 47,4% confirmaram que tinha sido vantajoso. O mesmo grupo de
cuidadores a quem foi realizada entrevista de preparacdo do regresso a casa (para a
identificacdo das necessidades reais) e o0 ensino/treino no hospital sobre a prestacéo de
cuidados no domicilio apresentou maior nivel de conhecimentos e capacidades no

domicilio, em relacdo ao grupo que nao teve esta intervencdo de Enfermagem. Por sua
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vez, Marques (2007) apurou que os cuidadores que ndo receberam ensinos
demonstraram maiores dificuldades no que respeita a problemas relacionais com a
pessoa dependente, sendo muito importante ensinar o que fazer, como, para qué, por
guem, com gque meios, pois sdo percebidas como necessidades reais vivenciadas pelos
cuidadores. Por isso, a prestacao de informacao € apontada como a estratégia a adotar
no sentido de preparar a familia para a funcdo do cuidar, estimulando conjuntamente o

ajuste a situacdo e uma melhor adaptacéo a perda.

s

Um dos aspetos que € apontado como facilitador da aprendizagem diz respeito
a informacgéo/formacéo proporcionada em documentagéo escrita. Isto para que quando
a continuidade de cuidados tenha lugar no domicilio exista a possibilidade de ser
consultada sempre e quando necessaria (Melo et al 2014).

De acordo com os mesmos autores, o dominio dos conhecimentos traduz-se numa das
mais fundamentais necessidades do cuidador, jA& que a sua satisfacdo permite uma
melhor percecdo da situacdo perante a qual se encontra envolvido, e
consequentemente, entender o seu papel e a sua relevancia. Nesta transmissdo de
informagdo cabe ao enfermeiro compreender se esta foi verdadeiramente eficaz e
percebida pelo cuidador, sob risco de ser considerado um fator inibidor. Este facto foi
evidenciado num estudo de Lourengo e Sousa (2011) sobre os fatores que condicionam
a Promogdo da Autonomia da Pessoa Dependente no Autocuidado, em que 0s
prestadores de cuidados mencionaram a falta de acesso a informagdo como um fator
inibidor da consciencializacdo, do envolvimento e da motivacdo, caracteristicas
essenciais para que a transicdo ocorra. E, portanto, fundamental e inegavel a

importancia atribuida a informacéo ao longo de todo este processo do cuidar.

Face ao exposto, 0 regresso a casa SO se torna verdadeiramente harmonioso se o
doente e a sua familia assumirem papéis ativos no processo de cuidados. E, por isto,
evidente a pertinéncia em investir na coexisténcia e melhor articulagdo entre a rede
informal e a rede formal, jA que esta se tem revelado alternativa e raramente
complementar, suscitando preocupacdo com o cuidador informal enquanto parceiro mas
também cliente dos cuidados de Enfermagem. Assim sendo, é legitimo dizer que o
enfermeiro tem de facto um papel preponderante na promoc¢do do autocuidado, no

planeamento da alta e regresso a casa do utente com dependéncia nos autocuidados.

Pelos conhecimentos acrescidos e cimentados, quer a nivel pratico e tedrico, o EER
constitui-se como uma mais-valia, tomando por foco de atencdo a promocdo dos
projetos de saude que cada pessoa traca e persegue, estabelecendo uma relagéo

terapéutica e de parceria com a pessoa, procurando a prevengdo da doenga, a
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promocdo dos processos de readaptacdo e adaptacdo funcional apds a doenca, ao
longo do seu ciclo vital (OE, 2011). Assim, o regresso a casa pressupde um processo de
reabilitacdo em rede continua, antevendo e planeando as altera¢des das necessidades
do doente/familia que facilite a sua transferéncia adequada para a comunidade,

assegurando, desta forma, a continuidade dos cuidados (Branco & Santos, 2010).

Menoita et al (2012) reforcam que o sucesso do processo de reabilitacdo ndo esta
unicamente associado a atos ou técnicas pontuais, mas na continuidade, coordenacao e
inter-relacdo do trabalho desenvolvido por toda uma equipa, tendo como aliado e
parceiro o cuidador informal, para finalmente alcancar o pretendido desde o primeiro
instante... o processo de adaptacdo na dependéncia do autocuidado.
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CAPITULO 5

OPCOES METODOLOGICAS
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No decorrer do percurso metodolégico € fundamental para a operacionalizacdo do
estudo de investigacdo a definicdo dos objetivos e da sua tipologia, a determinacéo do
instrumento de recolha de respostas as questdes delineadas, assim como do terreno de
pesquisa, a caracterizacdo da populacdo do estudo, e ainda a escolha do método de
tratamento e analise de dados bem como aspetos éticos a ter em consideracdo sendo

precisamente este percurso que se encontra adiante descrito.

5.1. OBJETIVOS DE ESTUDO

Este capitulo inicia-se pelo enquadramento do estudo, através da justificacdo da sua
problematica, mencionando posteriormente 0s seus objetivos e questdes orientadoras,
bem como todo o percurso metodoldgico adotado. Na fase metodoldgica determinam-se
operacgbes e estratégias que especificam como o fendbmeno em estudo sera integrado
num plano de trabalho indicando o percurso a seguir para organizar as fases posteriores
de realizacdo e de interpretacéo/difusdo (Fortin, 2009)

O envelhecimento da populacao e o aumento da prevaléncia de doencgas cronicas leva a
um acréscimo significativo de pessoas que se tornam dependentes de outras. O dar
uma resposta adequada as necessidades em termos de dependéncia no autocuidado

implica a mobilizag&o de recursos que urge conhecer.

Ao longo do seu ciclo vital os individuos podem ser confrontados constantemente com
processos de transicdo, com momentos potencialmente geradores de incapacidade
fisica, emocional e/ou cognitiva. Hesbeen (2003) metaforiza estes processos como um
caminho, ao longo qual uma pessoa se pode desequilibrar e, os que cuidam, tém por
missdo fornecer apoio, facilitar o processo de aprendizagem, de reequilibrio e de

adaptacao.

Ao longo do exercicio profissional, entre a pratica clinica nas distintas particularidades
de Cuidados de Saude Diferenciados e Cuidados Continuados Integrados, contactei
com diversos problemas e necessidades em matéria de saude, especificamente na
vertente da Reabilitagdo de pessoas que devido a alguma dificuldade de saude ficaram
dependentes nos autocuidados, sendo que tal dependéncia conduziu & necessidade de

um cuidador informal.

De facto, observa-se que as préaticas de Reabilitacdo na RNCCI sdo dirigidas para a
funcionalidade e independéncia, deixando para um segundo plano as questdes
relacionadas com o cuidador informal. Este facto podera acontecer devido a reduzida

envolvéncia do cuidador na prestagéo de cuidados e na planificacdo adequada da alta.
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No sentido de conhecer mais profunda e objetivamente a realidade do Distrito de Viana
do Castelo selecionou-se esta area geogréafica para se realizar o estudo. Além disso,
importa considerar que estando o investigador enquadrado neste contexto facilita o

processo de colheita de dados.

A escassez de estudos sobre a percecdo do cuidador informal relativamente ao
percurso de adaptacdo a situacdo de dependéncia no autocuidado de doentes que
estiveram internados numa unidade de cuidados continuados de média duracdo e
reabilitacdo despertou o interesse pelo assunto e vontade de desenvolver um estudo

nesta area.

Com este estudo pretende-se que seja dada voz ativa aos cuidadores informais que tém
a cargo uma pessoa dependente nos autocuidados e que passou por um internamento
numa UMDR, tendo posteriormente sido integrada no domicilio, com a finalidade de
contribuir para melhorar a atuagéo futura dos profissionais de saude que lidam com

estas situacoes.

Para a concretizacdo desta investigacdo a definicAo dos Objetivos do estudo é
fundamental, pois estes dirigem a investigacdo e constituem-se como enunciados
declarativos que orientam a investigacdo segundo o nivel dos conhecimentos
estabelecidos no dominio em questdo, a populagédo alvo e o contexto do estudo. “O
objetivo de um estudo é um enunciado declarativo que precisa as variaveis-chave, a

populacéo alvo e a orientagao da investigagao” (Fortin, 2009).
Neste estudo de Investigacdo os objetivos delineados séo:

OBJETIVO GERAL

Compreender a percecdo do Cuidador informal sobre o processo de adaptagdo a uma

situacéo de dependéncia no autocuidado

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Conhecer o processo de planeamento de alta numa UMDR, na perspetiva do cuidador

informal;

Conhecer a percecao do cuidador informal relativamente a intervencéo do enfermeiro no

planeamento de alta;

Saber se o processo de planeamento de alta foi adequado a realidade do domicilio;
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Conhecer o processo de adaptacdo ao domicilio apds a alta da unidade de cuidados

continuados.

5.2 TIPO DE ESTUDO

Perante o problema delineado e, dado que a questdo orientadora do estudo procura
conhecer a percec¢do do cuidador informal, face ao percurso de adaptagdo do utente
dependente no autocuidado, relativamente a intervengdo dos enfermeiros na
preparacdo para alta, a op¢do metodoldgica centra-se numa abordagem qualitativa,
permitindo observar, descobrir, caracterizar e classificar as novas informagdes, com
vista a “tracar um retrato claro e preciso da situacao” que é estudada (Fortin, 2009, p. 7).
Assim, o estudo de natureza qualitativa possibilita a proximidade do investigador com o
objeto de estudo permitindo aceder a profundidade dos dados, a dispersao, a riqueza

interpretativa, a contextualizacdo do ambiente, aos detalhes e a experiéncia unica
(Sampiéri, Collado e Lucio, 2006).

Com este estudo pretende-se aprofundar uma realidade pouco conhecida, identificando
as necessidades sentidas, dificuldades e estratégias adotadas pelos cuidadores
informais que cuidam de pessoas dependentes no autocuidado apoés a alta de uma
unidade de meédia duracdo e reabilitacdo, procurando o verdadeiro significado das
coisas, de modo a traduzir a “intensidade” dos factos investigados. Neste sentido, “o
investigador que utiliza o método de investigacdo qualitativa esta preocupado com uma
compreensao absoluta e ampla do fenédmeno em estudo” (Fortin, 2009, p. 22). Flick
(2005, p. 18) acrescenta que a “investigagao qualitativa esta vocacionada para a analise
de casos concretos, nas suas particularidades de tempo e de espaco, partindo das
manifestacoes e atividades das pessoas nos seus contextos proprios.” Esta procura
entrar no mundo pessoal dos sujeitos através de “pesquisas que, usando, ou nao,
guantificacdes, pretendem interpretar o sentido do evento a partir do significado que as

pessoas atribuem ao que falam e fazem” (Chizzotti, 2006, p. 289)

Este estudo tal como refere Fortin (2009), é qualitativo de natureza exploratorio-
descritiva, pois visa explorar a significacdo da experiéncia vivida e experienciada pelos
participantes. Apresenta caracter exploratério, porque visa compreender e interpretar
um fendbmeno ainda mal elucidado, recolhendo informagBes junto da populagéo
selecionada, fornecendo uma descrigdo detalhada do fendbmeno em estudo. Descritivo,
porque pretende descrever e compreender um fendmeno vivido por uma dada

populagéo, ou conceptualizar uma determinada situacdo (Fortin, 2009).
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Pretendemos incidir sobre pessoas Unicas e singulares, dotadas de experiéncia propria
e envoltas num determinado contexto que lhes é préprio, dai a necessidade de Ihes dar
voz. As suas descricdes, experiéncias, vivéncias, atitudes e comportamentos
interiorizados e sentidos na primeira pessoa sao essenciais numa investigacdo desta

natureza.

5.3 POPULAGAO DO ESTUDO

Depois de definida a problematica de investigacdo e precisado o quadro de referéncia
gue serve de base ao estudo, é chegado o momento de considerar as fontes de dados
ligados ao fenémeno, isto é, a populacdo sobre a qual incidird o estudo. A populacao é
um grupo de pessoas ou elementos que possuem caracteristicas comuns e a populagéo
objeto de estudo denomina-se de populacdo alvo, junto da qual se pretende recolher a
informacédo para estudo (Fortin, 2009), a populacéo alvo deste estudo reportou-se a

cuidadores informais de pessoas dependentes no autocuidado.

Neste sentido o corpus de analise sera constituido pelo cuidador informal de doentes
dependentes no autocuidado que estiveram integrados numa RNCCI, UMDR e
posteriormente foram para o seu domicilio, sendo este Ultimo o Terreno de Pesquisa.
Considerando que a amostra “é a fracgcdo de uma populagdo sobre a qual se faz o
estudo” (Fortin, 2009, p. 312), selecionamos a nossa amostra por conveniéncia, que
consiste na escolha de individuos facilmente acessiveis, pela sua presenga num
determinado local, num preciso momento, e que respondem a critérios de incluséo

precisos (Fortin, 2009). Assim, foram definidos os seguintes critérios:
Critérios de incluséo:

e A pessoa que necessita de cuidados ser previamente autbnoma;

e A pessoa a que prestam cuidados ter estado internada na RNCCI- UMDR;

e A pessoa a que prestam cuidados ter tido um programa de reabilitagdo com duracao
de 90 dias;

e A data de alta a pessoa alvo de cuidados ter um score na escala de Barthel inferior

ou igual a 55 (corresponde a uma incapacidade funcional entre moderado a grave);

Optou-se pela utilizacdo da escala de Barthel uma vez que permite determinar o grau de
dependéncia nos autocuidados e é utilizada na UMDR no seguimento do internamento e

na alta, pelo que concede objetividade no processo de selecdo dos cuidadores.

Igualmente foram definidos os critérios de exclusao, que sdo os seguintes:
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e Utente ser dependente previamente;
e O cuidador informal ter experiéncia com utentes dependentes;
e O cuidador Informal ter o domicilio adaptado;

e Escala de Barthel superior a 55 pontos;

Desta forma, o numero de elementos a constarem na amostra estara dependente da
saturacdo dos dados obtidos através das entrevistas semiestruturadas efetuadas aos

cuidadores informais.

5.4 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

A metodologia de investigacdo, no ambito do paradigma qualitativo, centra-se em varias
técnicas de colheita de dados, tais como, a entrevista, a observacdo e a andlise de
registo documental. O método de colheita de dados auxilia a descoberta de novos
fendbmenos ou o aprofundamento dos ja existentes devendo o instrumento de colheita

de dados adequar-se ao tipo de investigagao (Fortin, 2009).

De acordo com a autora supracitada, nos estudos exploratério-descritivos, 0 método de
colheita de dados mais utilizado é a entrevista estruturada e ndo estruturada. Sendo
assim, uma vez que o presente estudo foi realizado segundo o paradigma qualitativo,
utilizou-se a entrevista semiestruturada, tendo-se elaborado para o efeito um guido de
forma a orientar o investigador (Apéndice 1), sendo a entrevista um modo particular de
comunicacdo verbal que se estabelece entre o investigador e os participantes com o

objetivo de colher dados relativos as questdes de investigacdo formuladas.

s

A entrevista semiestruturada € utilizada quando o investigador quer compreender o
significado de um acontecimento ou de um fenémeno vivido pelos participantes (Fortin,

2009), permitindo que este fale livremente sobre o assunto em estudo.

Apos a construcdo do instrumento de colheita de dados, torna-se necessario avaliar a
sua aplicabilidade e eficacia junto da populacdo que se pretende estudar, de modo a
obter dados relativos a compreenséao das questdes. Para tal, recorre-se ao pré-teste que
€ realizado através da aplicacdo do instrumento orientador da recolha de dados numa
pequena populacédo diferente da populacdo do estudo com a finalidade de verificar a
correta compreensédo das questdes que o compde (Fortin, 2009). Assim, foi aplicado um
pré-teste da entrevista a dois cuidadores nao incluidos na populacdo em estudo, de
forma a poder avaliar se a mesma era de facil compreensdo e também para treino da

investigadora. No fundo trata-se de uma forma de “descobrir os defeitos (...) e fazer
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corregcbes que se impoe”(Fortin, 2009, p. 386). A aplicacdo do pré-teste ocorreu no dia
20 de Novembro de 2014, ndo tendo surgido necessidade de ajustes para a entrevista.
A realizacdo da entrevista seguiu uma légica de afunilamento, partindo de questdes
globais e estruturantes, direcionando-se progressivamente para questdes mais
especificas, tendo a duracdo de 25 a 30 minutos. A gravacao foi efetuada em registo
audio, apds consentimento informado dos participantes (apéndice I1). A colheita de
dados efetuou-se no domicilio entre janeiro e marco de 2015.

5.5 TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Dado se tratar de um estudo de indole qualitativo e ser aplicado como estratégia de
colheita de dados a entrevista semiestruturada, recorreu-se a analise de contetdo para
proceder ao tratamento de dados. Ja que de acordo com Bardin (2011, p.20) “...€ uma
técnica de investigacdo que tem por finalidade a descricdo objetiva, sistematica do

conteudo manifesto da comunicagao”.

A informacgéo advinda das entrevistas foi tratada tendo por base a analise de conteudo,
gue de acordo com Bardin (2011, p. 31) “ ndo se trata de um instrumento, mas de um
leque de apetrechos; ou, com maior rigor, sera um Unico instrumento, mas marcado por
uma grande disparidade de formas e adaptavel a um campo de aplicacdo muito vasto:
as comunicagdes”. Para tal tera de se constituir um corpus, isto € “ (...) um conjunto de
documentos tidos em conta para serem submetidos aos procedimentos analiticos”. Para
a constituicio do mesmo € necessario o cumprimento de regras essenciais:
exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia. No que respeita a
regra da exaustividade a mesma autora refere que consiste na necessidade de
considerar todos os elementos que o constituem apdés a definicdo do corpus. A regra da
representatividade implica que a analise possa ser realizada a uma amostra, desde que
o material tenha finalidade, em que a amostragem é rigorosa caso faca parte do
universo essencial. Os documentos devem ser homogéneos e obedecer a critérios de
escolha precisos estando assim aplicada a regra da homogeneidade. Por dltimo, a regra
da pertinéncia diz respeito ao facto de os elementos deverem ser adequados de forma a

corresponderem ao objetivo da andlise (Bardin, 2011).

A andlise de conteudo permitiu conferir e interpretar continuamente os dados que se
colheram e desenvolver conclusdes experimentais baseadas nos dados ja colhidos. A
primeira etapa do procedimento para a andlise de conteudo € a descricdo analitica,
onde se procede ao tratamento da informacgéo contida nas mensagens. “O analista, no
seu trabalho de poda, é considerado como aquele que delimita as unidades de

codificacéo, ou as de registo” (Bardin, 2011, p. 38).
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Apoés transcricdo integral das entrevistas para formato escrito foi efetuada uma analise
em trés etapas segundo o método de Bardin (2011). Primeiro desenvolveu-se uma pré-
analise, através de uma leitura impressionista ou “flutuante”, com a finalidade de captar
o sentido global de cada entrevista para proceder a uma aproximagao dos dados. Foram
identificadas posteriormente as diferentes areas tematicas, conceptualmente validas,
procedendo-se em conformidade a sua categorizacdo através da semelhanca de
conteldos, e definidas para as categorias regras de andlise (quadro n° 2), de modo que
todos os temas que representavam um mesmo significado fossem agrupados na mesma
categoria. A codificagdo sofreu sucessivamente alteracdes até a sua codificacdo final.
Apos isto, quando dadas como concluidas passou-se a identificacdo das subcategorias,
obtendo-se uma matriz de dados final (Apéndice IIl). As categorias obedeceram as

seguintes regras de analise:

Quadro n° 2: Regras de andlise de categorias

Todas as ocasides que o cuidador informal foi envolvido no

Momentos principais planeamento de alta

Significado que o cuidador informal atribui as oportunidades de

Tipo de envolvimento s
participar no planeamento de alta

Fatores dificultadores da Aspetos relacionados com o cuidador informal que o impediu de
participacdo do cuidador participar como desejaria no planeamento de alta

Estratégias do Cuidador informal Conjunto de decisdes tomadas durante o processo de planeamento
facilitadoras do regresso a casa de alta que o cuidador aponta como vantajosas no regresso a casa

Plano de intervengédo que a equipa de enfermagem levou a cabo
para capacitar o cuidador informal na prestacdo de cuidados
esséncias no regresso a casa

Estratégias de capacitacao do
cuidador informal

Valor atribuido pelo cuidador informal a intervencéo da equipa

Qualidade da intervencéo multidisciplinar

Momentos em que foram identificados os elementos

Barreiras Arquitetonicas no considerados pelo cuidador informal como limitadores na
Domicilio adaptacdo no domicilio e grau de envolvimento da equipa na

identificacdo das estratégias utilizadas para as superar

Fatores relativos a pessoa dependente que dificultam o processo

Relacionadas com o Utente ~ L .
de adaptacao ao domicilio apos a alta

Aspetos apontados pelo cuidador informal, como vantajosos no

Fatores Positivos . . o
regresso por minorarem o impacto na familia

Aspetos apontados pelo cuidador informal, como limitadores no

Fatores Negativos . R -
regresso a casa por condicionarem a dinamica familiar

Sentimentos positivos que o cuidador vivencia no processo de

Positivos prestacdo de cuidados em casa.

Sentimentos negativos que o cuidador vivencia no processo de

Negativos prestacdo de cuidados em casa
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Educacéo sobre Cuidados no
Contexto

Informagéo sobre Evolugéo do
Utente

Orientac&o sobre Superagéo de Sugestdes que o cuidador aponta com favorecedoras no
Barreiras Arquitetonicas no planeamento de alta e na adaptacéo no domicilio

Domicilio

Vantagens do envolvimento do
Cuidador para um planeamento de
alta

5.6 CONSIDERACOES ETICAS

Quando nos encontramos no dominio da Investigacdo e estdo implicadas pessoas
Unicas e singulares existem determinadas questfes éticas que devem ser consideradas.
De acordo com Fortin (2009) em todo o processo de investigacdo devem ser

consideradas as questdes éticas.

Segundo Fortin (2009, p.181), “Qualquer que seja o tipo de estudo ou a estratégia
gue utiliza, o investigador é chamado a resolver certas questbes de ordem ética”,
pelo que deve acautelar os principios éticos junto de todos os participantes
envolvidos na sua investigagdo. Deste modo, foram tomadas todas as precaucdes
para proteger a privacidade de cada sujeito de investigacéo e a confidencialidade dos

seus dados pessoais (Declaracéo de Helsinquia, 2013).

Cunha, Meireles e Queirés (2007) enumera trés principios éticos aplicaveis aos seres

humanos: beneficéncia, respeito pela dignidade humana e justica.

A beneficéncia defende a integridade ou isencao de dano fisico, psicolégico, econémico,
social, entre outros. (...) direito a isengdo da exploragéo, (...) o direito a relacao
risco/beneficio (Cunha, Meireles e Queirds 2007, p.26 e 27). Com isto, o investigador
garante que toda a informacdo colhida por parte dos participantes ndo foi utilizada
contra eles de modo algum, com isengdo de danos e exploragéo, respeitando toda a
informacgéo prestada. Segundo 0s mesmos autores, o principio ético do respeito pela
dignidade inclui o direito & autodeterminacédo e o direito a revelacdo completa. O direito
a autodeterminacdo implica que a pessoa possa decidir livremente sobre a sua
participacdo na investigacdo, tendo sido aplicado o consentimento informado e

apresentadas informacdes sobre a natureza do estudo e da sua participacao.

O direito & revelagdo completa foi aplicado, informando os participantes sobre a
natureza, a finalidade, a duracdo da investigacao e os métodos utilizados. Além disso, o0

participante foi também alertado para o seu direito a recusar a participar ou desistir.

72




O principio da justica decorre do direito ao tratamento justo e o direito a privacidade
(Cunha, Meireles e Queirés, 2007). A pessoa que participa ndo pode ser identificada
pelo investigador, nem pelo leitor do relatério e os dados fornecidos ndo podem ser
divulgados sem autorizacdo do sujeito investigado. O investigador informa as pessoas
participantes no estudo que ndo deverdo dizer o seu nome ou algo que as identifique
durante o momento de colheita de dados. Neste sentido, os participantes no estudo
foram informados que o trabalho de investigacéo néo sera utilizado para outro fim.

E de salientar que todos estes principios foram assegurados e garantidos aos
cuidadores informais ao longo da sua participacdo. Para que fosse possivel a realizagcéo
deste estudo foram remetidos os esforgos necessarios de forma a obter a aprovacao

pelos varios cuidadores para agilizar todo o processo de colheita de dados.
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CAPITULO 6

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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Para que este estudo fosse realizado, contou-se com a participacdo de um total de sete

cuidadores informais.

6.1 CARATERIZACAO DOS PARTICIPANTES

A caraterizacdo da populagéo alvo encontra-se representada no quadro n° 3:

Quadro n° 3: Caraterizagdo dos Cuidadores Informais

El 50 F. Filha Solteira 12°Ano Nenhuma Contabilista
E2 45 F. Filha Casada 6°Ano Nenhuma Domestica
E3 52 F. Filha Casada 4°ano Nenhuma Domestica
Curso de
E4 34 F. Neta Solteira 6° Ano ajudante Desempregada
familiar

E5 54 F. Amiga Casada 4° Ano Nenhuma Domestica
E6 65 F. Filha Casada 4°Ano Nenhuma Domestica
E7 33 M. Neto Solteiro 12° Ano Nenhuma Comerciante

No que respeita a caracterizacdo dos Cuidadores informais, podemos verificar que
predomina o sexo feminino, como mencionam Gongalves (2010) e Hoffmann & Rodrigues
(2010), com idades compreendidas entre os 33 e 0os 65 anos, sendo a média das idades
de 48 anos. Este dado ndo é corroborado por estes Ultimos autores, que apontam como
faixa mais incidente dos cuidadores as pessoas com idade superior a 50 anos, havendo
ainda um elevado numero acima dos 60 anos. Relativamente ao grau de parentesco sao
maioritariamente filhas. Tal como refere Sequeira (2007) a responsabilidade de cuidar da
pessoa idosa tende, quase sempre, a ficar a cargo de um Unico membro da familia, que
habitualmente é do sexo feminino.

O perfil dos familiares cuidadores vai de encontro ao perfil habitualmente encontrado por
diversos autores na érea do cuidado informal (Araujo, Paudl e Martins, 1997; Brito, 2002 e
Lage, 2005). Na maior parte dos familiares cuidadores é a filha adulta que coabita com a
pessoa dependente. Também se verificou situacdes onde sdo outros familiares que
assumem a prestacao de cuidados, tal como a neta, neto e amiga.

Relativamente ao estado civil maioritariamente eram casados sendo apenas dois
solteiros, 0 que vai ao encontro das investigacbes de Goncalves (2010) e Figueiredo
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(2008), que evidenciam que a maioria dos prestadores de cuidados estdo casados ou
vivem em unido de facto. No que se refere a escolaridade, todo o grupo é escolarizado,

havendo trés cuidadores com a 42 classe, dois com o 6° ano e dois com 12° ano.

No que concerne a formagéo na area do cuidar, apenas uma cuidadora tem formagéo
prévia, Curso de ajudante familiar e apoio domicilirio contudo nunca tinham vivenciado a
experiencia, tais como 0s outros cuidadores apenas foi adquirida ap6s o contacto com o
familiar.

Quadro n° 4: Caraterizacéo dos utentes

Neoplasia da cauda do i
El 84 M. Casado . 45 Viana do castelo
pancreas

] AVC isquémico com ]
E2 81 F. Vidva . . 50 Caminha
hemiplegia a esquerda

B AVC Isquémico e
E3 75 F. Viava ) o 45 Mongéo
hemiparesia a esquerda

AVC isquémico hemiplegia

E4 75 F. Vildva 30 Melgago
esquerda
E5 81 M. Solteiro Amputacao MID 55 Arcos de Valdevez
E6 80 F. Viava Hematoma cerebeloso 10 Mongéo
. . . Vila Nova de
E7 82 M. Solteiro AVC isquémico 55 )
Cerveira

Como podemos verificar pelo quadro n°4, os utentes a cargo tem todos idades superiores
a 75 anos e todos com um grau de dependéncia moderado a totalmente dependente,
segundo escala de Barthel com score inferior a 55 pontos. O indice de Barthel € um
instrumento que avalia o nivel de independéncia do sujeito para a realizacdo de dez
atividades béasicas de vida: comer, higiene pessoal, uso dos sanitarios, tomar banho,
vestir e despir, controlo de esfincteres, deambular, transferéncia da cadeira para a cama,
subir e descer escadas. Na verséo original a pontuagéo da escala varia de 0 a 100 (com
intervalos de 5 pontos). A pontuagdo minima de zero corresponde & maxima dependéncia
para todas as atividades de vida diaria avaliadas, e a maxima de 100 equivale a
independéncia total para as mesmas AVD.
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Com o intuito de tornar os dados obtidos dos discursos dos cuidadores informais mais
inteligiveis, decidimos fazer uma apresentacdo estruturada sob dois vértices: os olhares
comuns e os discordantes dos sete participantes. Através do recurso a andlise de
contetdo surgiram as &reas tematicas, as categorias e subcategorias correspondentes
gue se encontram no quadro n°5. Paralelamente efetuamos uma sintese reflexiva, tendo

por base a fundamentacao teorica deste estudo.

Quadro n° 5: Areas tematicas, categorias e subcategorias emergentes da anélise de
conteudo

Acolhimento na Unidade

Momentos principais i . _
Reunido Multidisciplinar de Admissao

Reduzido

Tipo de envolvimento -
Envolvimento do Efetivo

cuidador informal no
processo de
Planeamento de Alta

Distancia

Fatores dificultadores da

participacéo do cuidador Incompatibilidade de horérios

Indisponibilidade do Cuidador

Solicitagdo de Informagéo

Estratégias do Cuidador informal Solicitagdo de Fim-de-semana no domicilio
facilitadoras do regresso a casa

Solicitagdo de Prolongamento do
internamento

Ensino

Instrucéo

Estratégias de capacitagdo do
cuidador informal utilizadas pela
equipa de enfermagem Areas abordadas no autocuidado higiene,
vestuario, alimentagéo, Posicionamento,
transferéncia, marcha

Treino

Intervencao da
Equipa de
multidisciplinar

Positiva

Qualidade da intervengdo
Insuficiente

Identificadas na admissao na Unidade

Auséncia de Orientagdo da Equipa face as
barreiras identificadas

Fatores Barreiras Arquiteténicas no
Dificultadores no Domicilio Identificadas no domicilio pelo cuidador apés
Regresso a Casa a alta

Perda de Autonomia

Relacionadas com o Utente
Reac6es do Utente

Situag&o Financeira

Fatores Positivos Apoio da familia/amigos/vizinhos/outros

Impacto na Familia
no Regresso a casa LimitagBes na Vida do Cuidador

Auséncia de Apoio de outros Familiares
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Fatores Negativos

Auséncia de Apoio de Cuidados de Saude na
Comunidade

Sentimentos do
Cuidador no
Processo de

Cuidados

Positivos

Negativos

Sugestdes do
Cuidador para a
Melhoria no
Processo de
Cuidados

Educacao sobre Cuidados no
Contexto

Vantagens do envolvimento do
Cuidador para um planeamento
de alta

Orientacéo sobre Superacgédo de
Barreiras Arquitetonicas no
Domicilio

6.2. ENVOLVIMENTO DO CUIDADOR INFORMAL NO PROCESSO DE PLANEAMENTO DE

ALTA

Através desta area tematica procurou-se conhecer o processo de planeamento de alta na

Otica do cuidador informal, tendo a andlise de conteudo revelado que as narrativas dos

entrevistados se enquadram nas seguintes categorias (quadro Sintese n° 6):

Quadro Sintese n° 6 — Envolvimento do cuidador informal no Processo de Planeamento de Alta

Acolhimento a unidade X X
Momentos — —
principais Reuni&o Mult_ldlsimpllnar de X X X X X X X
admisséo
Tipo de Reduzido X X X X X X
envolvimento Efetivo X
Distancia X
Fatores .
dificultadores da R e X
participagéo do
cuidador Indisponibilidade do X
Cuidador
Solicitagdo de Informacgéo X
Estratégias do L .
Cuidador “Semana no domiii. x
informal
facilitadoras do Solicitagdo de
regresso a casa Prolongamento do X
internamento

6.2.1 Momentos principais

Da analise das narrativas dos sete participantes surgiram duas subcategorias:

A) Acolhimento na unidade
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Apenas dois participantes sublinharam a importancia do momento de acolhimento na
unidade, proporcionado pelo enfermeiro que forneceu os primeiros esclarecimentos e
orientacdes relativos ao processo de planeamento de alta que teve inicio naquele preciso

momento.

E3: (...) no dia que a minha mae chegou a X, a enfermeira fez-me umas
perguntas (...) o que pensava fazer quando aquele internamento acabasse (...)
explicou-me que era com o intuito de me poderem ajudar e orientar nas coisas
gue tivessem dividas

E4: No dia em que a minha avo foi admitida na Unidade de Média Duragéo, a
Enfermeira que nos recebeu marcou uma reunido multidisciplinar

Relativamente a este aspeto e de acordo com os discursos apresentados, importa
mencionar Fernandes (2009) que constatou que um elevado numero de cuidadores
informais néo foi devidamente orientado e informado desde o instante em que € feita a
integracdo da pessoa dependente. Este momento é considerado como fundamental para
a construcdo da relagéo terapéutica (enfermeiro-utente-familia) tal como preconizado
pela Direccdo-Geral de Saude (2010), jA que o enfermeiro no acolhimento tem a
oportunidade de mostrar a sua disponibilidade para apoiar e avaliar a recetividade da

familia para um trabalho conjunto na preparacéo da alta.

B) Reunido multidisciplinar de admisséo
A totalidade dos entrevistados mencionou que a reunido inicial foi multidisciplinar, tendo
os profissionais com responsabilidade na intervengcdo com o utente feito a sua
apresentacdo (médica, enfermeiro, fisioterapeuta e assistente social), bem como
apresentada a unidade, identificados 0s objetivos a atingir com o0 processo de
reabilitacdo, avaliadas as expetativas iniciais dos cuidadores informais, apresentada uma
estimativa do tempo de internamento, explorado o destino do utente apds a alta, tal como
corroborado pelo Decreto-lei n® 101/2006, apesar de alguns dos profissionais que
pertencem a equipa multidisciplinar referidos neste documento nédo terem participado na

reuniao.

E2: No inicio do internamento foi realizada uma reunido com a equipa toda(...),
apresentaram os objetivos de internamento e o que iriam trabalhar com a minha
mée

E3: (...) uma reunido multidisciplinar na primeira semana de internamento onde
me apresentaram os objetivos de internamento e fui questionada acerca da minha
expectativa a alcangar durante o internamento (...) explicado que os objetivos
poderiam néo ser atingidos (...) caso isso acontecesse questionaram-me qual
seria a resposta para alta (...). Como a minha mée cuidou de mim assim farei eu,
€ a minha obrigacéo
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E4: (...) foi abordada a dindmica do servigo, as minhas expectativas, bem como as
dos diferentes profissionais face ao potencial de recuperacdo e ganhos na sua
autonomia e independéncia da minha av6. Abordaram também a alta,
questionando o destino apés a mesma. (...) ia ser marcada nova reuniao
multidisciplinar para fazer um ponto de situacdo e agendadas sessdes de ensinos.
Ou seja, desde de 0 momento da admisséao fui envolvida no processo reabilitativo
e na preparacao da alta

Dois dos participantes acrescentaram aos pontos anteriormente referidos o alerta da
equipa para a necessidade do cuidador reunir as melhores condi¢gdes no domicilio para
receber o utente, em particular resolver algumas das barreiras identificadas pelo
cuidador.

E5: (...) no inicio do internamento, sentdmo-nos com 1 elemento de cada equipa
para nos falarem das dindmicas do servico, para apresentacdo da equipa, das
dificuldades que o Sr, (...) perguntaram-nos se tinha degraus em casa

E7: Logo depois de ir para l4, tive uma reuniéo para dizer quem eram as pessoas
a trabalhar Ia, o que iam tentar fazer por ela, o tempo que ia la estar, e que devia
preparar as coisas para quando ela voltasse para casa. Ndo entendi o que era
preparar as coisas (...)

Todavia, um deles refere nao ter sido suficientemente esclarecido. Tal como mencionado
por Petronilho (2007), apesar do regresso ao domicilio ser uma etapa de extrema
importancia, os prestadores de cuidados sentem-se insatisfeitos com o suporte prestado
pela rede formal relativamente ao contexto domiciliario.

Um dos participantes referiu também que este tipo de reunido apenas aconteceu duas
vezes em todo o processo de planeamento de alta, uma no inicio do
internamento/acolhimento e outra no final/alta. Este aspeto merece a atencdo das
equipas multidisciplinares por se apresentar como uma limitacdo no envolvimento no
processo deste cuidador em patrticular, tal como referido anteriormente por Fernandes
(2009).

El: (...) primeira reunido realizada multidisciplinarmente (...) atingir os objetivos do
processo de reabilitagdo, ou seja, alguma autonomia nas atividades de vida diaria.
(...) Apenas na admisséo e na alta (...) nunca mais houve reuniées

Apenas um dos entrevistados fez referéncia a entrega do guia de acolhimento durante a
reunido de admissdo. Este facto leva-nos a seguinte questao: a planificacdo da reuniédo
de admissado sera cumprida na integra e de forma semelhante com todos os cuidadores

informais na unidade que colaborou com o0 nosso estudo, tal como seria expectavel,
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garantindo que existe equidade no acesso a informacao e no envolvimento no processo

de alta de uma forma mais geral.

E6: (...) dois dias depois dela chegar, falei com toda a equipa que trabalhava com
a minha mée, estava a médica, o enfermeiro, a fisioterapeuta e assistente social
(...). Perguntaram-me como era no fim do tempo de internamente, falaram-me do
gue ia trabalhar com ela. E mostraram a unidade. Entregaram-me um guia de
acolhimento.

Conforme apresentado pela Direccdo-Geral de Saulde (2010) e por Branco e Santos
(2010) esta primeira reunido marca o “ponto de partida” para uma caminhada conjunta
(cuidadores informais e cuidadores formais) na reabilitagdo e promocé&o da autonomia do
utente portador de dependéncia e, simultaneamente, da preparacdo para posterior
passagem para o domicilio nas melhores condi¢des possiveis, com o intuito de procurar
alcancar os objetivos definidos a partida com a equipa multidisciplinar em funcédo do
diagnostico e disponibilidade manifestada quer pelo utente quer pela familia para se

envolverem no processo de preparagdo da alta.

6.2.2 Tipo de envolvimento

A andlise das narrativas dos cuidadores informais permitiu a identificacdo de duas
subcategorias:
A) Reduzido

Seis entrevistados consideram que ndo foram envolvidos de forma significativa no
processo de preparagdo de alta, resumindo-se este envolvimento a situagdes pontuais
com poucos contributos tedricos sendo grande a sensacdo de “andar a deriva”, o que
contrasta com as suas expetativas iniciais de virem a ser parte integrante da equipa
multidisciplinar responsavel pela reabilitacdo do utente na unidade. Esperavam que as
reunides para discussao/partiiha a semelhanca da reunido de admissao existiiam em
varios momentos ao longo do internamento. Assim, consideram que 0s ensinos (a nivel
alimentar, mobilidade, higiene, transferéncias) n&o foram suficientes, tendo-se refletido na
adaptacdo e na qualidade da prestacdo de cuidados no domicilio e no sentimento de
impoténcia sentido perante as dificuldades e os desafios com que se foram deparando
em casa no cuidado diario. Este facto é corroborado pelas conclusées dos estudos de
Petronilho (2007) e Marques (2007), que concluiram que o grupo de cuidadores que
recebeu ensino/treino sobre prestagdo de cuidados no domicilio (grupo parceiro na
intervengdo) possuia mais conhecimentos e competéncias face aos que ndo receberam.
Logo, torna-se percetivel que um regresso a casa mais harmonioso apenas sera

alcancado quando o doente e a familia assumem papéis ativos no processo de cuidados.
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E2: (...) assistente social, acho que nem a cheguei a conhecer (...) nem sei
bem o que era apenas me explicaram os objetivos que pretendiam atingir
[Plano individual de intervencéo]

E5: (...) falaram-me mais na altura da alta, mas em funcdo de papéis e ndo na
pratica. Nunca nos disseram para vir vé-lo a fazer as coisas (...) Se nos
tivessem dito para nds irmos certeza que iamos, mas pronto néo foi possivel
(...) acho muito pouco, deviam se ter sentado connosco mais vezes (...) se
houvesse mais reunides seria melhor, por minha iniciativa é que perguntava
(...) S6 tenho a dizer bem daquilo, mas nesse aspeto acho que ficam um pouco
aquém (...) quando nos estavamos la deviam ter exemplificado o que ele ja
consegue fazer, e como o deve fazer.

E6: A falta de formacao para cuidar da minha mée é uma dificuldade

E7: (...) uma reunido, assim com toda a gente, como no inicio nunca mais tive,
via a equipa aquando das visitas mas sempre em separado (...) como cuidador
fiquei algo a deriva (...) deviam fazer-me participar mais as coisas, e nao ser sO
os enfermeiros a falar comigo

Dois dos participantes sublinham ainda o facto de terem sido inclusive impedidos de
observar a prestacdo de cuidados pela equipa, 0 que os desagradou pelo facto de
considerarem que todos 0s momentos Sdo essenciais para a adaptacdo a exigéncia do

papel de cuidador de pessoa com dependéncia.

El: (...) fui pouco envolvida (...) Nunca senti esse acompanhamento por
exemplo ninguém (...) me disse o que o meu pai podia ao ndo comer, apenas
me entregarem uma folha com o plano alimentar na alta, ndo me explicaram
mais especificamente (...) nunca me ensinaram sobre as coisas que devia
fazer ou ndo fazer em casa, por exemplo para tomar banho (...) eu ao chegar a
casa é que tive que me desenrascar. (...) orientar e aconselhar no que deveria
ter para o regresso a casa nunca me ajudaram (...) chegava la e iam transferir
0 meu pai para cadeira diziam-me para esperar no corredor e ndo me
envolviam ou ensinavam nas estratégias. (...) Esqueciam-se que era eu que ia
ter que fazer isso tudo sozinha em casa. (...) houve pouca envolvéncia com a
familia, ficam muito limitadas as instalacées de Z, (...) contudo comigo os
contributos foram poucos.

E3: (...) jé o faco ha algum tempo, ndo me sinto preparada que fara ir la ver
como se fazem as coisas apenas uma vez. Depois da alta comecaram as
dificuldades. (...) devia ser mais englobada nos cuidados, nas dindmicas do
servigo (...). Pensei que poderia fazer parte da equipa mas sentia-me um
pouco estranha, a verdade é que veio para casa sem me explicarem (...)
Apenas o envolvimento com a familia foi o aspeto menos positivo. (...) todos os
cuidadores eram envolvidos da mesma forma, coisas pontuais (...) Inicialmente
a minha mae usava fralda, para procederem a mudanca da mesma eu tinha
que sair do quarto, porqué? Era um bom momento para aprendizagem. (...) em
relagédo a alimentagéo (...) nunca me explicaram o que realmente podia comer
ou ndo, apenas na alta com a entrega de um plano alimentar. Nunca fui
abordada para adquirir competéncias para saber andar com a minha mée.
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De acordo com o Decreto-lei n° 101/2006, nas estruturas de média duracéo e reabilitacéo
a relacdo deve ser eficaz e harmoniosa quer ao nivel dos cuidados quer do apoio social,
contudo, nem sempre os cuidadores informais o sentem dessa forma até porque alguns
dos principios orientadores da RNCCI ndo sdo cumpridos conforme postulado, em
particular a promocédo da participacdo e coresponsabilizagdo dos seus familiares e dos
cuidadores principais na prestacdo de cuidados e na tomada de deciséo relativamente
aos cuidados a prestar, bem como valorizar as alternativas para cuidar que sao
apresentadas por estes (Stajduhar & Davis, 2005). Meleis (2007) acrescenta que 0 nao
fornecimento de informacédo por parte dos profissionais de saude é visto como um fator
inibidor da consciencializa¢do, do envolvimento e da motivacdo que sao essenciais para

0 sucesso do processo de reconstru¢cado da autonomia da pessoa dependente.

B) Efetivo
Em contrapartida apenas um participante considera ter sido envolvido no processo de
preparacdo de alta desde o momento de admissdo na unidade e sublinha que teve a
oportunidade de participar diretamente nos cuidados ao seu familiar portador de
dependéncia, a varios niveis (transferéncias, higiene, posicionamento, alimentacao).

E4: Mencionaram ainda, que uma vez que sou a cuidadora poderia participar
nos cuidados aquando as visitas, que a meio do internamento ia ser marcada
nova reunido multidisciplinar para fazer um ponto de situacdo e agendadas
sessdes de ensinos. Ou seja, desde de 0 momento da admisséo fui envolvida
no processo reabilitativo e na preparacdo da alta. (...) sempre que houve
oportunidade, participei diretamente nos cuidados a minha avo, desde as
transferéncias cadeira de rodas para a cama/cadeirdo e vice-versa, a

posicionar na cama, na muda da fralda, e a auxiliar na alimentagdo”

Neste enquadramento e, conforme postulado pela OE (2010a), o papel do enfermeiro é
essencial na preparacdo do regresso a casa, principalmente ao nivel do otimizar e/ou
reeducar as func¢des a nivel motor, mas também na adaptacdo a nova condi¢do de vida e

na reinsercao familiar, fomentando a sua dignidade e qualidade de vida.

6.2.3 Fatores dificultadores da participacdo do cuidador

Da analise desta categoria emergiram trés subcategorias:

A) Distancia
Um dos entrevistados salientou o facto de residir numa area geografica afastada da
UMDR onde o seu familiar em situacdo de dependéncia estava integrado, como um
constrangimento ao nivel do seu envolvimento no processo de preparacdo de alta, por

nao ter tido as mesmas oportunidades para obter informacéao e treino.
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E2: Como era longe iamos 2 vezes por semana mas ligava sempre para saber

como estavam a correr as coisas, diziam-me sempre como estava, 0 que ja

conseguia fazer

B) Incompatibilidade de horérios
O mesmo entrevistado refere que o facto de manter uma atividade laboral € também um
constrangimento pois restringe a sua disponibilidade para participar nas sessbes de
treino com a equipa de enfermagem.

E2: (...) é complicado conjugar os horarios para poder ir quando os enfermeiros
(...) tinha que ser nas manhéas, mas eu trabalhava

C) Indisponibilidade do cuidador
Associado aos dois fatores anteriormente identificados, o entrevistado refere ainda ser
dificil para si conjugar as obrigacdes domésticas com a disponibilidade para participar no
processo de preparacdo de alta do seu familiar.

E2:(...) ao domingo precisava para fazer as compras e a lida de casa

Importa recordar que a tarefa de cuidador é exigente e implica uma constante redefinicao
das suas relagfes intra, inter e extra familiares, obrigacdes e capacidades, assumindo um
compromisso voluntario e de continuidade, como se fosse “parceiro invisivel” dos
servi¢cos de saude (Hoffman & Rodrigues, 2010). Por outro lado, Menoita et al (2012) e
Branco e Santos (2010) mencionam que o sucesso do processo de reabilitacdo depende
da continuidade e inter-relacdo do trabalho desenvolvido pela equipa com o cuidador
informal, facilitando assim a manutengédo dos cuidados e a transferéncia adequada do
doente para a comunidade. Contudo, nem todos os cuidadores reinem as condigbes
ideais para conseguirem cumprir com a tarefa desde o momento inicial do processo de
reabilitacdo, independentemente da sua vontade. Logo, e de acordo com Melo et al
(2014), a sobrecarga do cuidador pode ser diminuida pelo suporte instrumental, através
da prestacdo de informacdo acerca do estado de saude do utente, dos meios de ajuda
disponiveis, contribuindo para a manutencdo das suas atividades e diminuicdo dos

sentimentos negativos como medo e inseguranca.

6.2.4 Estratégias do cuidador informal facilitadoras do regresso a casa

Esta categoria originou trés subcategorias que a seguir sdo apresentadas:

A) Solicitacdo de Informagéao
Um dos participantes sublinhou o facto de ter sido por sua iniciativa e persisténcia que
obteve informacdo acerca do estado de salude do seu familiar em situacdo de

dependéncia, ndo se sentido por isso envolvido no processo.
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El: Eu participei sempre”; “(...) quem procurava a informagédo era sempre eu,
guando ia visitar 0 meu pai perguntava sempre a fisioterapeuta como estava a
evoluir o meu pai. (...) ninguém me fazia um ponto de situacdo sobre o estado
do meu pai. Nunca houve envolvéncia nesse sentido, apenas s6 quando eu
perguntava

Pelas razdes ja referidas anteriormente, este aspeto deve ser alvo de reflexdo pelas
equipas de profissionais que atuam na prestacdo de cuidados ao nivel da
reabilitacdo em UMDR, para que n&o descurem o seu papel de facilitadores do
processo e responsaveis pela orientagéo e pelo apoio ao utente, a sua familia e, em
particular, ao prestador informal de cuidados, tal como mencionado por Lage
(2007).

B) Solicitacdo de fim-de-semana no domicilio
Dois dos entrevistados sublinharam a importancia da manutengéo da pessoa em situagéo
de dependéncia préxima do seu contexto natural de vida ao longo do processo de
reabilitacdo, por exercer um efeito motivacional sobre 0 mesmo e permitir ao cuidador
informal testar as suas competéncias e conhecimentos na prestagédo de cuidados in loco.
Numa das situagdes a equipa responsavel pelo processo de reabilitacdo permitiu, mas na
outra ndo, por alegadamente n&o existirem condigbes minimas de autonomia no utente.
Além disso, um outro aspeto salientado prende-se com o fato do primeiro ter solicitado
acompanhamento psicolégico para o seu familiar, e a equipa néo ter proporcionado nem

mesmo dado um feedback sobre a avaliagdo da pertinéncia do mesmo.

E2: (...)Ja minha m&e por estar longe de casa estava sempre muito pouco
motivada, entdo pedi se a podia trazer a casa ao fim-de-semana e isso ajudou
muito, mas antes de vir explicaram-me tudo direitinho; (...) cheguei a pedir mas
nunca teve intervencao [psicologia]

E4: (...)) uma vez pedi para vir passar um fim-de-semana a casa e nao
deixaram alegaram que ainda estava muito dependente, depois desisti da ideia,
mas na minha opinido acho que até deviam incentivar visto depois ser mais
facil na adaptacéao.

No que concerne a este ponto, Driscoll (2000), Duncan et al (2005), Scottish
Intercollegiate Guidelines Network (2010) e Hoeman (2000) sublinham a necessidade da
equipa clinica e do cuidador definirem conjuntamente os objetivos do programa de
reabilitacdo, o que nem sempre acontece como se tem vindo a constatar através dos
resultados apresentados anteriormente, e aqui enfatizado pela desconsideracdo da

solicitacdo de apoio psicoldgico pelo cuidador informal, o qual deveria ser assegurado
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desde o inicio do processo quer ao utente quer aos seus familiares, conforme indicado

pela Direc¢do-Geral de Saude (2010) e por Greenwood e Mackenzie (2010).

C) Solicitacao de prolongamento do internamento
Apenas um dos inquiridos mencionou ter solicitado um prolongamento do internamento
com o intuito de alcangcar um maior grau de autonomia no seu familiar previamente a alta
e consequente transferéncia para o domicilio. Foi esclarecida que a decisdo sobre este

aspeto ndo cabe a unidade, sendo necessario um pedido a uma instancia superior.

E3: (...) poderia ficar mais tempo, porque a fisioterapeuta tinha-me dito que ela
ja dava uns passos, entéo se ela saisse a mais independente seria melhor.
Depois disseram-me que iam pedir, mas que ndo dependia da unidade

s

Relativamente a este aspeto é reconhecido por Figueiredo e Sousa (2008) que os
cuidadores portugueses assumem este papel como processo natural, culturalmente
justificado e socialmente aceite e, perante o estado de debilidade do sistema social, a
familia € a resposta mais adequada, embora sem o suporte social eficaz e suficiente.
Logo, seria aceitavel que a unidade tivesse liberdade para, olhando a idiossincrasia de
cada caso, definir os tempos de internamento mais ajustados a situacdo concreta ou, na
impossibilidade de isso acontecer, procurasse junto da comunidade uma alternativa
viavel evitando uma sobrecarga do cuidador informal para além da que o regresso a casa

do familiar em situacdo de dependéncia ja representa por si so.

Em sintese, esta primeira area tematica remete-nos para uma clarificacdo acerca do tipo
de envolvimento e dos momentos concedidos pela equipa multidisciplinar da Unidade aos
cuidadores informais na preparagédo de alta, classificados como reduzidos pela maioria
dos participantes. Simultaneamente foram evidenciados os fatores relativos aos
cuidadores informais que contribuiram de forma menos positiva para esse envolvimento,
nomeadamente a distancia entre o domicilio e a unidade, a manutencao de uma atividade
profissional e outros encargos de indole doméstico. Por outro lado, foram identificadas
estratégias levadas a cabo pelo cuidador no sentido de fomentar o seu envolvimento
neste processo, a saber a solicitacdo de informacéo e de prolongamento do internamento
a equipa, bem como as idas da pessoa em situacdo de dependéncia de fim-de-semana a

casa.
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6.3 INTERVENGAO DA EQUIPA MULTIDISCIPLINAR

Com a segunda area tematica podemos conhecer a intervengcdo da equipa
multidisciplinar segundo a Otica do cuidador informal, tendo emergido as seguintes
categorias de andlise (quadro sintese n° 7):

Quadro Sintese n° 7 — Intervenc¢édo da Equipa Multidisciplinar

| EIGEIEIEIE

Ensino X X
Instrucéo
Estratégias de Treino X X
capacitagdo do
cuidador informal Areas abordadas no
utilizadas pela equipa autocuidado: higiene,
de enfermagem vestuario, alimentagao, X X X X X

posicionamento,
transferéncia, marcha

Qualidade da Positiva X X X X X

intervengao Insuficiente X X X

6.3.1 Estratégias para capacitacdo do cuidador informal utilizadas pela

equipa de enfermagem

Através da andlise de conteddo dos discursos dos inquiridos surgiram quatro
subcategorias:

A) Ensino
Seis participantes referiram ter sido contactados pela equipa de enfermagem para
realizarem ensinos previamente a alta da pessoa em situacdo de dependéncia. Estes
ensinos foram efetuados entre o Ultimo més e a Udltima semana de internamento e

aconteceram em um, dois ou trés momentos no maximo.

E2: (...) depois a enfermeira ligou-me para marcar ensinos para eu saber
como cuidar dela, (...) fui la duas vezes para me explicar (...)

E3: Foi 15 dias antes de ter alta (...) fui la e explicou-me algumas coisas {(...)
mas gostei (...) Apenas uma vez, achei que foi bom, uma pessoa so a fazer
todos os dias é que aprende. {(...)

E4: Uma semana antes de o internamento terminar fui convocada pela
Enfermeira de referéncia da minha avo (...) a primeira sessdo de ensinos de
caracter demonstrativo (...) porque primeiro foi-me demonstrado aquilo que
deveria fazer e explicada a teoria (...) E por fim, entregou-me e explicou-me o
conteudo do manual do cuidador (...) foi uma mais-valia e complemento tedrico
das sessbes
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E7: (...) no dltimo més é que me disseram que ia haver uns encontros (...) com as
enfermeiras 3 vezes para ver como era (...). Depois de ir a primeira vez ver como se
fazia

Segundo os cuidadores informais apesar de estes terem sido (teis, como complemento
tedrico (manual do cuidador) e demonstrativo, para melhor compreenderem algumas das
estratégias de cuidado (transferéncias, higiene, vestuario, alimentacdo, orientacdo para
locais da comunidade) foram insuficientes para quem tem pela primeira vez uma pessoa

dependente para cuidar diariamente.

E2: (...) os ensinos formam uma grande ajuda, porque nunca tinha tido
ninguém tdo dependente a meu cargo e nao tinha nogdo de nada (...
ajudaram-nos muito e explicaram tudo muito bem (...) ajudaram a saber cuidar
da minha mae, (...). Fiquei com varias luzes (...).

E5: (...) quando tinha alguma duvida encaminhavam-me direitinho para quem
me devia dirigir

E6: [enfermeiros] estavam sempre la quando eu ia, fui duas vezes para me
ensinarem a dar banho (...) Ensinaram algumas estratégias de vestir, dar de
comer e levanta-/a /a fiz (...) e depois em casa era sozinha e ai é que foi dificil

E7: (...) de manha, para ver como se fazia para tomar banho, pbr na cadeira de
rodas e coisas assim (...) quando estava com a enfermeira, eu sabia que se
fizesse alguma coisa mal, ela dizia-me, e ajudava. Agora sozinho, eu ndo sabia
(...) Ensinaram como era para a levantar da cama, e para ela me ajudar,
conforme o que ela podia (...) Orientaram direitinho os sitios onde tinha que ir,
e la me arranjei em casa para ela poder ir até a sala (...) Eles entregam um
livrinho, que é o manual do cuidador, e |4 tem coisas interessantes. Ajuda um
bocadinho

B) Instrugéo
Cinco participantes fizeram referéncia a oportunidade que tiveram para desempenhar um

papel mais ativo nos ensinos ap6s a sessao tedrica e de cariz demonstrativo.

E2: (...) explicaram as manias dela de forma a ndo substituir

E4: Foram programadas mais duas sessdes, na segunda sessdo ja tive um
papel mais ativo, a sessao incidiu nos cuidados de higiene, (...) vestir e despir,
posicionamentos e transferéncias

E5: (...) explicaram como colocar a ligadura para moldar o cdto para depois
colocar a prétese (...) deviamos tirar os tapetes do chdo por causa dele
comecar andar com as canadianas

E6: (...) cadeirinha sanitdria e disseram que deviamos comprar e noés
compramos (...) explicaram-me muitas coisas. (...) na cama como devia ser, e
noés compramos uma cama articulada (...) também compramos um colchdo
daqueles que alivia a presséo. (...) até me explicaram na cadeirinha sanitaria

E7: (...) fui Ia outras duas vezes, e fiz com eles
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C) Treino
Nesta terceira e Ultima etapa do processo de ensino pela equipa de enfermagem, trés
dos cuidadores informais afirmam ter prestado os cuidados aos seus familiares contando

apenas com a supervisao do enfermeiro.

E2: (...) eu treinar a dar banho e secar e como falar com ela

E4: Treinamos também os posicionamentos e transferéncias (...) Na ultima
sessdo prestei os cuidados a minha avé, a enfermeira me ajudou apenas
quando eu nao era capaz de o fazer sozinha (...) pude pbr em pratica, treinar o
que ja tinha aprendido e aperceber-me das minhas dificuldades e limitacdes, ou
seja aquilo deveria melhorar.

E7: (...) os enfermeiros perguntavam se eu queria ajudar, e quando estava Ia,
eu ajudava e assim treinava.

Em contrapartida, um dos entrevistados refere que numa ocasido procurou ser ele a

apoiar o familiar na marcha e foi repreendido pela equipa de enfermagem.

E3: As estratégias foram poucas, (...) Tentei-o fazer uma vez e fui chamada
atencao para ndo o fazer [andar com a mée]

Neste ambito importa recordar Petronilho (2012) e Pereira (2011) que realcam o desafio
colocado aos enfermeiros que perante uma situacdo de dependéncia devem conseguir
compreender o processo de transicao quer pelo utente quer pela familia e planear a sua
intervencdo em conformidade de modo a promover uma melhoria nos défices no
autocuidado e tendo por base o Modelo de Orem que conjuga trés teorias (teoria do
autocuidado, teoria do défice de autocuidado e a teoria dos sistemas de enfermagem).
Além disso, Melo et al (2014) destaca como elemento facilitador do processo de
preparacdo da alta a informacao/formacao proporcionada em documentacao escrita.

Ja Tomey e Alligood cit. por Queirés, Vidinha e Filho (2014); Bub et al (2006); A APER
(2011) e o Artigo 4° do regulamento n° 125/2011 defendem que o enfermeiro especialista
em reabilitacdo detém competéncia cientifica, técnica e humana que lhe permite atuar de
uma forma mais eficaz no sentido de providenciar a ajuda necesséria na satisfacdo das
necessidades e no restabelecer do autocuidado, suprindo limitacbes no utente, no
cuidador informal e no seu contexto natural de vida, com o propdsito de manter a vida e
alcancar o maximo potencial de saude e bem-estar. Esta constatacdo, conjugada com a
auséncia do EER na unidade, conduz-nos as seguintes questdes: Sendo O EER uma
mais-valia para a equipa multidisciplinar que atua na UMDR e, consequentemente para o

utente e para o seu cuidador informal, o que impede a sua integracdo? Apesar da

91



especificidade de cada caso concreto, o que justifica a inexisténcia de equidade na

preparacdo dos cuidadores informais numa mesma Unidade?

D) Areas abordadas no autocuidado
Cinco dos entrevistados identificaram as areas trabalhadas nas sessdes de ensinos com a
equipa de enfermagem, designadamente, higiene, vestuario, alimentacgdao,

posicionamento, marcha, e transferéncias.

E2: (...) levanta-la, lava-la, posiciona-la, levantd-la para a cadeira de rodas,
ajuda-la a andar e saber fazer tudo que ela ndo podia (...) a enfermeira
perguntou-me como era a cama para ensinar na transferéncia

E3: (...) uma enfermeira disse-me que tinha que vir um dia de manha para
aprender a dar banho a méae, e eu disse que quando ela quisesse era s6 avisar
(...) Como dar banho, como lava-la, secar a pele, colocar o creme, olhe muita
coisa foram quase 2 horas

E4: (...) cuidados de higiene na cama, vestir/despir, medidas de prevengdo de
quedas e Ulceras por pressdo, bem como sinais de alerta, mecénica corporal, e
dieta instituida

E5: (...) falou também dos cuidados a ter com a alimentagéo (...)

E7: (...) falaram em cama articulada, cadeira de rodas e explicaram que era
material para me ajudar a tomar conta dela e pessoas que podiam vir a casa
para me ajudar (...) falaram da alimentagéo (...). Falaram da roupa (...) Que
devia levantar todos os dias, para ndo estar sempre na cama.

Conforme ja referido anteriormente, as areas identificadas vdo de encontro ao postulado
nas orientacdes para os enfermeiros que intervém em contexto de reabilitagdo neste tipo

de estrutura de apoio.

6.3.2 Qualidade da intervencdo

As narrativas dos entrevistados destacaram as seguintes subcategorias:

A) Positiva
Trés participantes consideram a equipa multidisciplinar como muito disponivel, atenta,
humana e empenhada na reabilitacdo das pessoas em situacdo de dependéncia, bem
como no apoio e orientacdo dos familiares/cuidadores informais para a preparacao da

alta, permitindo-lhes identificar dificuldades e encontrar estratégias para as ultrapassar.

E4: (...) ajudaram-me a estar melhor preparada para a realidade que encontrei
na alta. Permitiu-me aperceber quais as minhas dificuldades e duvidas. (...) as
estratégias e a sequéncia de ensinos programada, positiva, (...) Desde o inicio
que as Enfermeiras e 0s outros profissionais de salde estiveram disponiveis
para me ajudar
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E5: A disponibilidade da equipa, ndo tenho razdo de queixa. Aconselho e
recomendo vivamente, sdo muito humanos, dedicados, uma familia para o
utente. Ele refere que la sentia-se como na sua propria casa (...) ha
humanismo, profissionalismo e dedicacéo a pessoa que esta fragil

E7: No internamento ocuparam-se bem dela (...) quando entrou na unidade de
meédia duragdo, as coisas mudaram e os tubos foram diminuindo. (...) Para o
gue ela chegou Ila, bastante bem ela ficou, porque com uma perna ajudava-me.
(...) mostraram que estavam disponiveis, sdo muito atentos e prestaveis.
Acarinham toda a gente que la esta. Eles fizeram muito com a minha avo. (...)
nao vi em muitos sitios gente assim tao cuidadosa e dedicado, isso tem que se
dizer!

Outros trés participantes consideram, em particular, a equipa de enfermagem como
disponivel, empenhada, a mais proxima e focalizada na preparagéo dos cuidadores para
a prestacdo de cuidados e dedicada ao trabalho direto com a pessoa em situacdo de
dependéncia.

E1: Considero uma equipa excecional e trabalharam muito com o meu pai (...)
contribuiram em muito para a reabilitagdo do meu pai (...) era com eles
[enfermeiros] que eu mais lidava e pedia ajudas e opinides, e l& nisso eram
fantasticos, sempre muito disponiveis

E2: (...) ajudaram muito a minha mae, notou-se em muito a evolucdo desde
que chegou aquela casa. (...) de forma geral os enfermeiros eram muito
empenhados (...) Senti-me bastante apoiada pela equipa de enfermagem (...)
explicaram-nos tudo direitinho, mas sabe que as coisas s6 se sentem bem
quando se estdo a fazer na verdadeira realidade, pois em casa as coisas sao
diferentes.(...) Senti-me bastante apoiada pela equipa de enfermagem

E3: Considerei uma equipa fantastica, trabalhadora e empenhada (...) eram
muito bons, insistiam muito, tinham uma paciéncia (...) as unicas pessoas que
falavam comigo eram as enfermeiras, ndo é por estar aqui mas a enfermeira
A., muitas vezes, ajudou-me e explicou-me coisas que devia fazer (...) quando
abordada, a equipa mostrava-se bastante atenciosa e tentava dar sempre
resposta.

B) Insuficiente
Relativamente a segunda subcategoria, quatro inquiridos encararam a intervencao
junto do cuidador informal como insuficiente e tardia (proxima do término do
internamento), dada a exigéncia e complexidade da tarefa de prestacdo de cuidados a
uma pessoa em situacdo de dependéncia por alguém sem formacdo nem experiéncia
neste campo de acgédo e, principalmente, num contexto muitas vezes sem condi¢cdes que

facilitem todo o processo no domicilio.

E2: Podiam ter havido mais dias para eu aprender sei que é complicado mas
iria facilitar na chegada a casa
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E4: Sei que se tivesse iniciado mais cedo 0s ensinos eu saia da unidade com
outra bagagem de conhecimentos, mas o tempo voa, e 0os 90 dias passaram
rapido

E6: (...) uma horinha pouco da, mas ja valeu um pouco mas fica muito aquém
do que faz falta na casa

E7: (...) elas também tinham pouco tempo, foi tanta informagéo junta que sai
de I& super baralhado e explicaram répido (...) foi muito pouco (...) E pena ndo
ter treinado mais com eles, para aprender a fazer as coisas mais perfecionista
como eles.

Tal como preconizado a intervengdo na UMDR acontece através de equipas
multidisciplinares. Contudo, e tal como mencionado pelos participantes do nosso estudo
gue é corroborado pela revisdo da literatura ja apresentada, o papel da equipa de
enfermagem destaca-se, embora, ficando aquém das expetativas dos cuidadores
informais por ndo responder de forma ajustada e de continuidade as suas necessidades
de orientacdo e apoio na prestacdo de cuidados e nem na aplicagdo deste ao contexto
real de vida - o domicilio - apds a alta da pessoa em situacéo de dependéncia

Em suma, esta area tematica fornece uma imagem do processo de preparacao de alta na
unidade, através da descricdo mais pormenorizada das estratégias utilizadas pela equipa
de enfermagem para capacitacdo do cuidador informal, que apesar de tudo ndo sé&o
aplicadas de forma equitativa com os diferentes cuidadores. Além disso, apesar de
considerarem a equipa no geral e a equipa de enfermagem em particular, como
competente, disponivel e empenhada na reabilitacdo do utente e na orientagdo do
cuidador, as sessdes de ensino séo insuficientes, ndo sendo dado, por vezes, espago

para o cuidador observar e treinar.

6.4 FATORES DIFICULTADORES NO REGRESSO A CASA
Interessa conhecer os fatores que interferiram negativamente na adaptacdo da
pessoa em situacdo de dependéncia ao seu contexto domiciliario. Surgiram da analise de
contelido dos discursos dos participantes as seguintes categorias (quadro sintese n°8):

Quadro Sintese n° 8 — Fatores Dificultadores no Regresso a Casa

Identificadas pa admissédo na X X X X X X X
. Unidade
Barreiras
Arquitetonicas | Auséncia de Orientacédo da Equipa
o N o i X X X X
no Domicilio face as barreiras identificadas
Identificadas no domicilio pelo X X X X
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cuidador ap6s a alta

Relacionadas Perda de Autonomia X

com o utente Reagdes do Utente X X

6.4.1 Barreira arquitetdnicas no domicilio

As narrativas dos inquiridos revelaram trés subcategorias:

A) Identificadas na admisséo na unidade
A totalidade dos participantes concorda que a abordagem da equipa relativamente as
barreiras arquiteténicas ocorreu numa Unica ocasido, na fase inicial do internamento,
mais concretamente na reunido com a equipa multidisciplinar de admissdo. Foram
guestionados acerca dos seguintes aspetos: tamanho da casa de banho e a existéncia de
banheira ou polibd; escadas nos acessos principais ou no interior da habitagédo; presenca
de tapetes; largura das portas compativel ou ndo com a passagem de cadeira de rodas;
quais as ajudas técnicas que existem no domicilio (e.g. cama articulada, se permite

adaptar a altura).

E1l: Apenas me perguntaram no inicio se tinha barreiras arquiteténicas,
escadas, casa de banho

E3: Na primeira reunido (...) abordaram a necessidade das possiveis
adaptacbes no domicilio mas de uma forma geral. (...) Apenas me perguntaram
no inicio se tinha barreiras arquiteténicas, escadas, casa de banho com
banheira ou chuveiro e se possivel iniciar obras

E4: Perguntaram-me se a casa tinha barreiras arquitetonicas, se o WC tinha
polibd, se as portas tinham largura para passar a cadeira de rodas, e se ja tinha
ajudas técnicas em casa e quais. (...) Desde o inicio da minha participagcdo nos
cuidados a minha avé me questionaram se a cama articulada que tinha em
casa permitia adaptar a altura, como disposta no quarto, se tinha tapetes em
casa, (...) se a casa de banho tinha espaco.

E5: (...) a casa é pequena, que a entrada da casa tinha 4 degraus, a entrada
do quarto que também tinha um degrau, falamos que tinha banheira, disseram
que banheira para ele que era complicado, e nds entdo trocamos logo de
banheira para base do chuveiro, colocamos uma porta na entrada do poliba de
forma a que nao tivesse dificuldades a entrar, tudo isto que |lhe estou a dizer foi
logo no inicio do internamento

E6: Foi logo no inicio que perguntaram como era a casa, (...). Tem as escadas
da entrada e isso limitou muito que pudéssemos tirar a minha mae la para fora

E7: Perguntaram como era a casa de banho, e disse que era uma banheira, e
tinha as portas estreitas, como nas construgées de antigamente! (...) falaram
nas escadas, e como vivemos no sequndo andar, e ndo ha elevador (...)
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Apenas um dos entrevistados referiu que a segunda abordagem relativamente a este
tema ocorreu proximo do final do internamento, tendo sido estipulado um curto espaco de
tempo para concluséao das obras em casa.

E2: (...) na primeira reunido perguntaram da casa de banho se tinha banheira
ou poliba, (...) mas mais nada (...) depois no final do internamento deram mais
15 dias para podermos terminar uma rampa em casa, porque a cadeira de
rodas nédo entrava.

Apesar das orientacbes dadas pela equipa na reunido de admissdo, um dos
participantes afirmou que pelas condi¢cdes inerentes a construcdo da habitacdo e
pela auséncia de recursos financeiros assumiu ndo ser possivel cumprir com as
adaptacBes no domicilio. Contudo, procurou reduzir ao maximo o impacto dessas
barreiras na qualidade de vida da pessoa em situacéo de dependéncia com o apoio
de pessoas préximas.

E7: (...) a vida esta dificil, e eu ia ter que partir muita coisa em casa. No ia
consegquir. (...) lavar a cabega, sentava-a numa cadeira, com a cabeca para
trds na banheira e 1a lavava com a ajuda de uma vizinha para ela néo cair.

Relativamente a este aspeto e de acordo com Araujo, Paul e Martins (2010), a familia é
considerada como a primeira unidade social de integracéo da pessoa e um pilar essencial
de apoio, independentemente da situacdo econdmico-financeira da mesma. Assumindo
em conformidade o papel de prestador de cuidados em funcdo da experiéncia quotidiana,
inOmeras vezes por tentativa-erro, e da partilha com outras pessoas (Araujo, Paul e
Martins, 2010), como se constata através do discurso do entrevistado.

Por outro lado, os participantes mostram a sua insatisfacdo com o reduzido investimento
da equipa na orientacdo e no acompanhamento dos seus esfor¢os no sentido de reduzir
as barreiras arquiteténicas no domicilio previamente a alta, contrariamente ao definido
pela OE (2010b) ao destacar como tarefas do EER no ambito dos cuidados continuados
integrados: o planear, implementar e monitorizar programas de reabilitacdo, atendendo
ao envolvente; identificar as barreiras arquitetonicas e elaborar propostas de eliminagéo
das mesmas; criar e gerir bolsas de ajudas técnicas, envolvendo a comunidade e
promover a reintegracdo da pessoa no domicilio. Mais uma vez podemos perceber que a
presenca do enfermeiro especialista em reabilitacdo neste contexto de intervengédo é uma

mais-valia.

B) Auséncia de orientacdo da equipa face as barreiras identificadas
No seguimento do acima mencionado, quatro entrevistados salientam a inexisténcia de
orientagdo e monitorizacdo por parte da equipa das iniciativas realizadas pelos

cuidadores informais no sentido de eliminarem as barreiras arquitetonicas em casa.
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El: (...) todas adaptacées que fiz ao domicilio foram feitas por minha iniciativa,
porque tinha nog¢do das dependéncias do meu pai, mudei a casa de banho,
alteramos para base do chuveiro, apesar do meu pai quando chegou a casa
néo estava ao gosto dele, e ndo fiz mais alteragées. (...) disseram que tinha
que mudar mas depois nunca me aconselharam como fazer as alteracées

E2: Mas fomos nos que fizemos as obras todas nunca mais perguntaram nada

E3: Ao longo do internamento ndo houve outro momento para fazer um ponto
da situacéo atual e auxiliarem-me na adaptacdo do domicilio. (...) Mudei a casa
de banho, alteramos para base do chuveiro e coloquei barras de apoio. O rés-
do-chdo ficou amplo e removi alguns moveis e tapetes, mas tudo isto com
ajuda dessa pessoa amiga.

E6: (...) mas nunca veio ca ninguém vé-la (...) [Adaptagcbes efetuadas no
domicilio para reduzir barreiras arquitetonicas]
C) Identificadas no domicilio pelo cuidador apés a alta

Através das narrativas de quatro dos participantes foi possivel compreender que
as condicdes que a UMDR proporciona dificilmente se conseguem obter no espaco casa,
quer por questdes relativas a construcdo do edificio (e.g. divisbes pequenas; escadas de
acesso a habitagdo sem elevador; temperatura no interior da habitacdo) quer por
guestdes financeiras. Neste sentido, o mais dificil de gerir € o facto da constatagéo
dessas limitagbes acontecer apenas a partir do momento em que a pessoa em situagéo
de dependéncia regressa ao domicilio, aumentando a preocupacdo e a inseguranga no

cuidador informal.

E4: (...) as nossas casas ndo tem as condigbes da unidade, pelo contréario e
como falavamos antes tém varias barreiras arquiteténicas e que ndo podemos
mudar tudo ao mesmo tempo (...) a realidade da Unidade e um meio
completamente adaptado

E5: Quando chegou a casa é que sentimos muita dificuldade para ele se
levantar da sanita, porque na unidade tinha as barras dele se segurar na casa
de banho (...), e depois o meu marido colocou-lhe na casa de banho dele.
Depois também colocamos o barra de seguranca ao lado da sanita porque ele
sentia-se mais sequro (...) sair da cama, la era facil porque subia e descia com
0 comando ora aqui € um bicho de sete cabecas

E6: (...) aqui em casa é mais complicado estéd mais frio e ela recusa-se a sair
da cama, praticamente na altura de inverno nunca a levantamos (...) aqui em
casa nao dao para fazer tdo bem como la, porque o espago € muito mais
pequeno

E7: Falaram-me em ter uma cama articulada, mas nunca eu podia ter isso em
casa, ndo cabia (...) o problema é que vivo no segundo andar e sdo 30
escadas (...) a casa néo é grande

Em funcdo do exposto pelos cuidadores informais entrevistados podemos antecipar que

as dificuldades visualizadas no domicilio ap6és o regresso da pessoa poderdo ser
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minimizadas, se a equipa responsavel pelo processo de preparacdo de alta efetuasse
visitas previamente a alta, de maneira a possibilitar a consciencializacdo progressiva e a
identificacdo de estratégias mais ajustadas a realidade que resolvam ou reduzam o
impacto negativo destas tanto na dinamica como na estrutura familiar e,
consequentemente, facilitem a transicdo para o exercicio do papel de prestador de

cuidados, tal como salientado por Petronilho (2007) e Andrade (2009).

6.4.2 Relacionadas com o utente

Esta categoria remete para 0s constrangimentos associados a perdas e a reacdes da
pessoa em situacao de dependéncia que dificultam o ato de cuidar e sdo sentidos pelo
cuidador informal ap6s o regresso a casa.

A) Perda de autonomia
Cinco participantes destacam que, ap6s o regresso ao domicilio, constataram uma perda
significativa de capacidades anteriormente readquiridas pela pessoa em situacdo de
dependéncia durante o internamento na unidade, fator este que perturba o cuidador
informal a nivel emocional como se pode verificar através dos trés discursos que se

seguem:

E1l: Antes ele conseguia fazer agora até para preparar a medicacao precisa de
mim

E2: (...) desde que teve alta perdeu muito de que conseguia fazer na unidade

E5: (...) varias vezes fiquei em duvida se ele conseguia ou n&o subir 14 na
unidade porque aqui ele deixou de fazer tudo (...) quando chegou a casa foi
quase um tombo na evolucdo dele porque j4 ndo conseguia fazer nada daquilo
que dizia que la conseguia fazer. (...) a verdade é que ele ndo fazia nada

Neste ambito, os outros dois inquiridos sublinham as implica¢des a nivel fisico, para além

do desgaste emocional.

E6: (...) ainda conseguiam levantar, eu poucas vezes a levantei porque sozinha
néo consigo, s6 quando a minha irmé esta por perto. (...) a minha mée ao
chegar a casa perdeu tudo o que ganhou (...) agora temos de ser nés a vira-la
(...) como via que ela estava a piorar vi 0s musculos mais presos, deixou de
comer pela méo dela o pouco que ainda comia

E7: Devia ter mais fisioterapia, acho eu. (...) tenho que a carregar ao colo, e
isso € muito cansativo. Fazer isso de vez em quando, sim, agora todos os dias.
Era ela ir a fisioterapia e eu também! Mas também coitadinha, tanto tempo na
cama, ficou sem a forca, e a idade néo ajuda.
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Relativamente a este aspeto, conforme defendido por Figueiredo (2007) a prestacao
continuada de cuidados por longos periodos de tempo € muito dificil e desgastante a
nivel fisico, emocional, familiar, social e financeiro para os cuidadores informais. Também
Garcia (2010) e Crespo-Lopez (2007) falam de carga objetiva para o cuidador que deriva
das repercussdes sentidas por este que decorrem das atividades inerentes ao ato de

cuidar.

B) Reacdo do utente

Através das narrativas de cinco entrevistados é possivel perceber que um dos
constrangimentos mais dificeis de gerir no domicilio, apds a alta, é a resisténcia e o
exercicio da autoridade que a pessoa em situacdo de dependéncia mostra perante as
solicitagbes de um cuidador que é ao mesmo tempo familiar ou conhecido, o que torna,
muitas vezes, impraticaveis as aprendizagens adquiridas nas sessbes de ensino na
Unidade durante o processo de preparacgdo da alta. Esta situagcdo notoriamente reflete-se
negativamente na estabilidade emocional do cuidador.

E2: (...) sabe que sendo nés familia a exigir que faga ela com a confianca que
tem connosco ndo faz porque tem o a vontade e ndo deixe que ninguém exija
E3: A minha mde com a doenca foi muito abaixo (...) e ndo colaborava nada
com os Enfermeiros nem na fisioterapia (...) esta a ver o que ter que fazer isto
todos os dias eu?! (...) Tudo o que aprendi na unidade, em casa tornava-se
complicado adequar, praticamente ndo resultava, como estava em casa deixou
de colaborar nos cuidados e ficou completamente dependente no banho e no
vestuario

E5: Uma vez até me pediram para ir a uma aula de fisioterapia para ver se ela
conseguia colaborar melhor (...) Aqui em casa, um degrau para ele é um
obstaculo, o maior muro

E6: Eu queria leva-la para a minha casa mas recusou (...) se deixo outra
pessoa com ela nem ela se adapta, estd sempre a chamar pelo meu nome (...)
também ndo se esforcava nem ajudava nada, esteve sempre muito
desmotivada

E7: (...) ela as vezes quer as coisas a maneira dela porque sempre se
governou sozinha, é preciso ter uma paciéncia. (...) a limitagdo da linguagem
foi uma grande barreira para os dois. Agora ja percebo melhor

Neste ambito e, em concordancia com o referido pelos participantes, importa recordar Gil
(2010) que realga o cariz “informal” do papel de cuidador que deriva da relagcao afetivo-
relacional estabelecida com a pessoa em situacdo de dependéncia, apesar da
responsabilidade assumida na esfera do “fazer” e na satisfagao de necessidades basicas.
Esta dualidade torna a tarefa mais exigente para o cuidador, principalmente apés o
regresso do familiar ao domicilio, do qual este ultimo é, muitas vezes, proprietario e o
cuidador maioritariamente seu descendente em primeiro ou segundo grau, tal como
reforcado por Sequeira (2010) e por Stephens e Franks (2009). Todos os participantes

sdo cuidadores principais ou primarios (Sequeira, 2010; Pereira & Filgueiras, 2009),
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maioritariamente mulheres, conforme corroborado por Hoffman & Rodrigues e Gongalves
(2010). Contudo, e de acordo com Hoffman & Rodrigues (2010), com a entrada massiva
do género feminino no mercado de trabalho, atualmente o homem tende a assumir mais
0 papel de cuidador, tal como acontece com o entrevistado 7, que acaba por identificar
fatores limitadores semelhantes aos do género feminino no exercicio desta tarefa de
cuidar.

Em sumula, esta area tematica revela como constrangimentos associados ao regresso a
casa de pessoa em situacdo de dependéncia a existéncia de barreiras arquiteténicas que
ndo foram devidamente identificadas e resolvidas no tempo certo em conjunto pela
equipa multidisciplinar e pelo cuidador informal. Além disso, sdo considerados ainda a
perda de autonomia e as reacdes menos colaborantes da pessoa em situagdo de
dependéncia apds voltar para casa, devido essencialmente ao facto de manter uma
relacdo afetivo-relacional e com algum poder (quer pela idade quer pelo grau de

parentesco) sobre o cuidador informal.

6.5 IMPACTO NA FAMILIA NO REGRESSO A CASA
Esta area tematica permite conhecer o impacto que o regresso a casa da pessoa
em situagdo de dependéncia tem na familia que a acolhe e se responsabiliza pela
prestagcdo de cuidados. Da analise dos discursos dos participantes surgiram duas

categorias (quadro sintese n°9):

Quadro Sintese n° 9 — Impacto na Familia no Regresso a Casa

Situacéo Financeira X X X X X X
Fatores
Positivos Apoio da X X X X X X X
familia/amigos/vizinhos/outros
Limitagbes na Vida do Cuidador X X X X X X
Auséncia de apoio de outros
Fatores - X X X X
) familiares
Negativos
Auséncia de apoio dos cuidados de
) X X X X
salde na comunidade

6.5.1- Fatores Positivos

Esta categoria inclui duas subcategorias, que a seguir se apresentam:

A) Situacéo financeira
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A maioria dos participantes do nosso estudo refere que o equilibrio financeiro conseguido
pelo contributo dos descendentes e pelas poupancas das pessoas em situacdo de
dependéncia muito contribui para uma prestacdo de cuidados mais adequada a
promocao da qualidade de vida e do bem-estar de todos os envolvidos, apesar de ser
exigente para o cuidador.

E1: O que vale a nossa familia é que a nivel financeiro ndo temos dificuldades,
fomos nés que tivemos de comprar a cadeira de rodas a cadeira sanitaria

E2: (...) usamos as poupancas que a minha mée tinha, mas como a reforma é
pequeninha eu e 0 meu irméo pomos algum dinheiro, outras ajudas ndo temos
E3: Felizmente a nivel financeiro ndo existia dificuldade e tudo que ela
necessitasse comprava-se

E4: (...) a minha avoé ter dinheiro que assim pagavamos de forma particular
para virem fazer fisioterapia a casa e isso ajudou a ndo perder o que ganhou
na unidade

E5: Foi ele que comprou, o andarilho e as canadianas

E6: (...) a minha mae tinha dinheiro e entdo é para gastar com aquilo que lhe
faz falta

Neste ambito, importa lembrar Lage (2007) que menciona que atualmente ser-se
cuidador informal implica assumir a responsabilidade dos cuidados como complemento
da acdo do Estado, em todas as dimensfes, sendo que as questbes financeiras se
evidenciam mais do que nunca, devido a crise do sistema de saude e de protecdo social.

B) Apoio da familia/amigos/vizinhos
A totalidade dos entrevistados assume que conta com a colaboracdo de terceiros na
prestacdo de cuidados a pessoa em situacdo de dependéncia pela qual é responsavel.
Trés participantes identificam um elemento externo a familia, mas que socialmente se
considera como uma extensdo desta esfera — a vizinhanga — pela proximidade e pela

ligagéo afetiva existente.

El: Uma vizinha ajuda-me muito, as vezes vai com 0 meu pai quando é
preciso ir ao médico de familia, e para eu ndo estar sempre a faltar ao trabalho

E3:(...) Os vizinhos também apoiavam quando necessario

E7: (...) uma vizinha que me ajudava quando a queria levar ao banho no WC,
e tinha que estar fora o dia todo a trabalhar. (...) Tenho uma amiga que
trabalha num lar, e quando preciso de saber alguma coisa, também Ihe ligo.
(...) a minha vizinha de vez em quando deita um olhinho enquanto n&o estou.

Outros dois inquiridos referem o apoio da filha e marido no ato de cuidar.
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E2: (...) senti mais dificuldade para arranjar a cadeirinha de rodas, que tive que
pedir a uma pessoa amiga (...) ainda eu tenho ajuda da minha filha. (...) por
vezes, me libertar um pouco a mim, aos fins-de-semana e pouco mais.

E3: O meu marido e a minha filha foram uma mais-valia, no entanto, como
trabalhavam n&o podiam estar ali sempre (...) apoiavam a 100% quando
podiam e também arranjei uma ajudante familiar para os cuidados de higiene.

E6: (...) o meu marido alargou uma porta porque a casa é de lavrador e é
antiga, mas houve muita coisa que néo se pode alterar

Por dltimo, dois mencionaram o médico de familia como retaguarda fundamental na

prestacdo de cuidados a pessoas em situacao de dependéncia

E4: (...) o médico de familia prop6s a equipa do centro de saude para vir a
casa a ECCI (...) foi uma das melhores coisinhas que nos podia a acontecer,
(...), ajudaram imenso na mudanca de certas coisas de casa, faziam gindstica,
faziam com que saisse da cama, ou seja dinamizaram em muito coisas que ela
connosco nao queria fazer, incentivavam

E5: Agora tenho-me articulado com o servigco de fisiatria, a médica também é
muito disponivel, passa-me as receitas para as ligaduras de compresséo. (...)
apenas eu e o meu marido (...) o meu irmdo arranjou uma cadeira de rodas
(...) O que vale agora é que vao colocar o tele alarme, e isso da-nos uma certa
seguranca.

Tal como salientado por Petronilho (2007) e Andrade (2009) o espaco familia tem-se
vindo a afirmar como alternativa a hospitalizacdo prolongada. Logo, com o surgir da
pessoa dependente, a familia necessita de se reorganizar em funcao da mudanca de
papéis, das variacfes econémicas, na saude e no bem-estar quer individual quer familiar.
No fundo, e como referido por Ribeiro, Pinto e Regadas (2013), este fendbmeno, de
carater maioritariamente ininterrupto e definitivo, exige um encargo acrescido a nivel
médico-social, familiar e comunitario, sendo fundamentais os apoios formais e informais
para o exercicio do papel de cuidar. Além disso, Melo et al (2014) e O’Connel e Baker
(2004) acrescentam que se o cuidador informal fizer uma gestéo eficaz dos recursos da
comunidade e do seu sentimento de competéncia adquirido, conseguir4 percecionar a
tarefa de prestacdo de cuidados como menos exigente e encontrar momentos de pausa

essenciais para a manutencdo de uma relagdo de cuidar positiva e satisfatoria.

6.5.2 Fatores Negativos

A segunda categoria apresenta trés subcategorias:
A) Limitacdes navida do cuidador
Seis participantes concordam que o ato de cuidar implica “viver em fungéo de” e abdicar

da vida pessoal, das rotinas, do lazer, e inclusive da familia nuclear em prol do bem-estar
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e da qualidade de vida da pessoa com dependéncia. Em concordancia elencaram uma
multiplicidade de limitacbes na sua vida ap6és o regresso ao seu domicilio,
nomeadamente:

a. Gestdo do emprego com tarefa de cuidar

E1:(...) tenho que ir com eles as consultas sou eu que tenho que pedir ao meu
patrdo, o que vale é que tenho essa facilidade, contudo as vezes sinto-me na
obrigacdo de (...) ndo gozar os dias de férias (...) ndo gosto muito de abusar
de quem me ajuda.

E2: Mudou em muito toda a rotina a que estava habituada, agora tenho que
correr muito mais para conseguir fazer tudo, trabalhar, cuidar da minha mae,
lida de casa, é sempre numa roda viva

E6: (...) enquanto antes ia para o campo e quando voltasse voltava agora néo,
ha que fazer as coisas a horinhas

E7: S6 saia de casa para trabalhar, pagar as contas e ir as compras.(...) Pedi
dois meses sem vencimento para poder cuidar bem dela. (...) Tenho que
preparar tudo a tempo, porque como trabalho, tem que estar tudo organizado
(...) E dificil (...) chegar & hora do almogo é preparar as coisas para ela, trocar
a fralda, levantar, p6-la a comer, e quando dou por ela, ja ndo tenho tempo
para eu comer. E correr e ir trabalhar.

b. Abandono de hobbies e atividades com amigos e familia

E1l: Andava num grupo folclérico sai, ia a natagéo, (...) ia de férias desde que
ficou doente nunca mais fui porque tinha pena e medo de deixar os dois
velhotes sozinhos

E6: (...) antes ainda ia numa excursdo, as vezes, com o meu marido, agora
nao vou para lado nenhum

E7: (...) tive de cortar com tudo a ndo ser o trabalho. Agora ndo ha tempo para
noites, para passar fins de semana com os amigos (...). Sou novo mas com a
vida que levo (...) ndo ha animo para diversdo

c. Falta de tempo para dedicar a relagdo conjugal

E3: A minha vida mudou completamente, néo tinha tempo para o meu marido

d. Falta de tempo para dedicar ao papel parental

E5: (...) ressenti muito a dindmica com a minha filha, como eu queria ir dar um
passeiozinho

e. Implicagcbes a nivel da saude do cuidador

E3: Nao conseguia transferir a minha mée da forma como me ensinaram, uma
vez fiquei presa da coluna, depois descobri que tinha uma hérnia
f. Falta de tempo para si proprio

E3: (...) quanto mais para mim. Tinha surgido uma possibilidade de frequentar
uns cursos mas ndo dava
E6: (...) ja néo falo de tempo para mim

g. “Abandono” do lar

E3: Tivemos que mudar para casa da minha mée (...)
E6: (...) tive que vir eu e 0 meu marido para a casa dela.
h. Vida dedicada a responsabilidade de cuidar - rotina
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El: (...) vivo para eles. (...) A minha vida agora é uma rotina de vira o disco e
toca 0 mesmo

E2: (...) ter que chegar a casa e ter que fazer tudo (...) praticamente as 24h por
dia (...) sempre a insistir com ela para fazer as coisas, para comer, e todos 0s
dias a mesma coisa (...)

E3: (...) ter de deixar de trabalhar, (...). A minha mae pedi-me que nunca 0s
abandona-se e assim fiz. (...) O meu dia-a-dia mudou completamente e tinha
que estar disponivel a toda a hora. O tempo era limitado. Ele voava.

E5: (...) ndo poder porque estava pendente dele

E6: A dificuldade maior foi a gestdo do tempo, porque tive que mudar os
horarios todos, mudar de casa, foi o recomegar tudo de novo, a minha mae
estava sempre em primeiro lugar,

E7: (...) me dedicar s6 a ela (...) o tempo todo é sé para ela

Conforme se pode constatar acima, as narrativas dos participantes corroboram o exposto
por Figueiredo (2007) e Aradjo, Paul e Martins (2010) constatando-se que ao ato de
cuidar de um familiar estq associado um dever ético-moral e social e a solidariedade
familiar. Assim, enquadram-se na categoria “cuidar/dadiva” definida por Gil (2010) como
ordem de razdo que justifica o assumir do papel de cuidador informal. E assumem, em
conformidade, as trés categorias de apoio postuladas por Garcia (2010) -
material/instrumental; informativo/estratégico; emocional. Contudo, € notério observar-se
a negligéncia do EU do cuidador e de toda a sua envolvéncia, com repercussdes diretas
para a pessoa que cuida (saude fisica e mental e autocuidado) e indiretas nas suas
diferentes esferas de vida: familia; profisséo; lazer, tal como mencionado por Figueiredo
(2007), Garcia (2010), Crespo-Lépez (2007); Hoffmann e Rodrigues (2010).

B) Auséncia de apoio de outros familiares
Quatro entrevistados consideram que a tarefa de cuidar € ainda mais penosa para o
cuidador informal pela revolta que sentem pelo facto de se defrontarem com a
indisponibilidade dos seus familiares (igualmente descendentes diretos da pessoas em
situacdo de dependéncia) para colaborarem e apontarem como alternativa a
institucionalizacéo.

El: As minhas irmds estdo na vida delas, ndo tem tempo para nada, néo
podem faltar nunca ao trabalho, sobra sempre para mim (...) apesar de ter
mais duas irmas sdo muito pouco disponiveis, vivem a vidinha delas, (...) as
vezes revolto-me um pouco com a atitude delas [irmas]

E3: As refeicdes, a medicacao, a insisténcia para a hidratacdo tudo ficava por
minha conta. (...) Os meus irmdos apenas vinham perguntar se estava tudo
bem, nunca se disponibilizaram a ficar uma tarde (...) achavam que eu estava
a fazer mais para herdar mais (...) se ndo sou eu a fazer, 0s meus irmaos
dizem para meter num lar, mas se fago isso a minha méae isso é a morte dela.

E6: (...) o pior é depois foi tudo para mim sozinha. O que mais me custou foi
nao conseguir levanta-la sozinha porque engordou e eu ndo tinha forca,
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guando a minha irma esta por perto ainda peco ajuda, mas sao poucas vezes
(...) a restante familia pouco ou nada apoia, tirando uma irma (...) mas senéo
toca sempre a mim (...) alguns queriam que ela fosse para o lar, nem morta ela
queria ir nem eu a deixava (...) se fosse repartido por todos os irméaos era mais
facil, mas nunca deixei a minha mée néo seria agora

E7: Mas como ninguém se preocupava, tive que ser eu a ocupar-me dela (...) A
outra parte da familia ndo se interessou. Esqueceram-se de onde vém. Mas
nao faz mal, enquanto eu puder, faco eu, depois, logo se vé.

Neste ambito, Géarcia (2010) e Sequeira (2010) esclarecem que perante o surgimento da
dependéncia, a maioria dos cuidadores informais voluntariamente assume o papel, sendo
que sdo menos os que o fazem pelo facto de ndo existir outra pessoa disponivel e além
disso, a institucionalizagdo ndo ser uma alternativa a considerar ou ainda por se tratar de
uma decisao familiar. Efetivamente, os discursos dos participantes do estudo confirmam

estes dados.

C) Ausénciade apoio de cuidados de salde na comunidade
Ao contrario do considerado anteriormente por dois entrevistados (E4 e E5) na
subcategoria (apoio de familia/amigos/vizinhos/outros), o papel dos cuidados de saude
primarios fica aquém do desejado e necessario em termos de colaboracao prestada ao
cuidador informal no exercicio do seu papel (auséncia de orientacdo para fisioterapia;
inexisténcia de visitas domiciliarias; lacunas de informacéo sobre ajudas técnicas), como

se pode constatar pelos discursos a seguir apresentados:

E2: (...) os centros de saude ddo muito pouco apoio, porque depois de ter alta
nunca mais teve ninguém que nos ajudasse em casa, nunca houve uma visita
domiciliaria, e isso para nds é falta de apoio (...) nunca mais teve fisioterapia”

E3: Outra das dificuldades sentidas foi a nivel das ajudas técnicas. Mais uma
vez me informaram que dependendo da evolucdo se poderd pedir, no entanto,
para ter tudo a tempo tive que adquirir por conta propria.”

E5: Depois esperou muito tempo por ir fazer fisioterapia, por questdes
burocréticas, perdeu a massa muscular toda”

E6: (...) deixou de ter a ginastica, esta mais presa dos musculos (...) 0 nosso
centro de saude ndo ajudam nem explicam as coisas

Mais uma vez, importa recordar que o sistema de saude atualmente esti a descurar
aspetos fundamentais para a recuperacao, bem-estar e qualidade de vida de pessoas em
situacdo de dependéncia (Lage, 2007), com consequéncias diretas para a pessoa e para

o cuidador informal responsavel e sua familia.
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Esta area temética elucida-nos sobre os aspetos que na opinido dos cuidadores informais
contribuiram positivamente para a sua adaptagédo ao desempenho do ato de cuidar apés
0 regresso a casa da pessoa em situacdo de dependéncia, homeadamente a situacao
econdmica favoravel e o apoio de terceira pessoa (vizinha/filha/marido/médico). Foram,
ainda, identificados os fatores que dificultaram todo o processo, designadamente as
mudancas na vida do cuidador que o levaram a viver praticamente em exclusivo para a
tarefa de cuidar, conjugada com o mal-estar provocado pela recusa dos seus familiares
em colaborem (homeadamente irmaos) e o reduzido apoio dos servicos primarios de
saude no encaminhamento para fisioterapia e na obtencdo de ajudas técnicas que em
muito dificultaram o desempenho do papel do cuidador e comprometeram a melhoria da

gqualidade de vida da pessoa dependente.

6.6 SENTIMENTOS DO CUIDADOR NO PROCESSO DE CUIDADOS
A area tematica remete para 0s sentimentos que atingem o cuidador informal durante o

processo de prestacdo de cuidados a pessoa em situagcdo de dependéncia. A analise de

conteudo dos discursos fez emergir duas categorias (quadro sintese n°10):

Quadro Sintese n°10 — Sentimentos do Cuidador no Processo de Cuidados

e Y 1 N )

Positivos X X

Negativos X X X X X X

6.6.1 Positivos
Dois participantes identificam sentimentos positivos associados ao ato de cuidar de
pessoa em situacdo de dependéncia (adaptacdo; superacdo do trauma; realizacdo

pessoal, satisfacdo), independentemente dos sentimentos negativos que coexistiam.

El: (...) Senti-me um pouco perdida no inicio mas depois com as melhoras do
meu pai fui encarando as coisas melhor e consegui superar

E3: (...) a minha esperanga era ver a minha mée a andar e a fazer as suas
coisinhas. (...) Apesar de todo o receio, sinto que contribui para dentro do
possivel aumentar a qualidade de vida da minha mae e nunca |he faltou nada
porque sempre estive presente e estarei o que me faz sentir realizada.

Cangelosi (2009), Crespo-Lépez e Lépez-Martinez (2007), Garcia (2010) e McConaghy e
Caltabiano (2005) sublinham o facto de existirem cuidadores, que atribuem maior énfase

aos ganhos, a influéncia positiva e a relacdo estabelecida com a pessoa em situacdo de
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dependéncia pela qual assumiram responsabilidade na prestacéo de cuidados, tal como

evidenciado através das narrativas dos inquiridos.

6.6.2 Negativos
Relativamente aos sentimentos negativos, seis dos participantes fizeram referéncia a um

conjunto que oscila entre o choque, tristeza, desorientacdo, medo, inseguranca,
isolamento, pressao, stresse/ansiedade, cansaco e exaustdo. Contudo, os que foram
referidos pela maioria foram o medo e a inseguranca face a novidade, as dificuldades no
executar da funcdo e a eficacia com que esta a cumprir o seu papel. O stresse e 0
cansaco pela exigéncia da tarefa conjugada com imposicdo a si préprio de um
desempenho necessariamente excelente. Contudo, importa mencionar que a intensidade
dos mesmos vai diminuindo com a experiéncia e o passar do tempo na execucao deste

papel, conforme se pode verificar a seguir.

E1l: Senti-me muitas vezes perdida e sozinha (...) Quando regressou a casa foi
um comecar do zero, senti-me muitas vezes insegura e com medo de falhar e o
que tinha ganho na unidade que perdesse tudo, muita coisa tinha mudado,
tinha que ajudar o meu pai em tudo

E2: (...) Sinto que agora ando muito mais stressada e sem tempo para mim.
(...) e ainseguranga de se estaremos a fazer tudo bem”

E3: Tinha muita vontade de cuidar (...) o receio e dificuldades que sentia eram
algumas (...) Dediquei-me a 100% mas atormentava-me o medo de n&o
satisfazer a minha mée.

E5: (...) as vezes sentia-me um pouquinho & deriva (...) para mim era tudo
novo n&o sabia por onde lhe pegar (...). O medo, a insegurancga era muito {(...)
Senti uma certa exaustédo, cansaco por ndo conseguir gerir tudo. No inicio eu
né&o dormia com o receio que ele me caisse (...).Foi um stress muito grande,
medo que as vezes ele ndo dissesse as coisas para ndo nos incomodar.
Quando ele caiu fiquei logo assustada

E6: (...) uma vez ndo fui, cheguei ao fim do dia com um aperto no corag¢éo, e
por isso hunca a deixei sozinha que me respondesse certinho ou nédo e ia vé-la
(...) nos primeiros tempos custou-me muito (...) agora ja me desenrasco muito
melhor (...) Tinha medo que nédo estivesse a fazer as coisas bem, sentia-me
muito intranquila (...) foi muita mudanca junta e muita pressdo para que corra
bem. (...) Sinto muito cansada porque a noite ndo durmo {(...)

E7: Foi dificil imaginar que em tdo pouco tempo eu ia ter que tomar conta dela
sem saber como. (...) estava completamente diferente. (...) ndo percebia quase
nada do que ela dizia. Foi um choque porque foi ela que me criou e de repente
vé-la assim invalida, na cama, tao mudada, chocou-me! (...) Quando vim para
casa vi que aquilo ndo era assim facil. Agora com o tempo, e com a pratica
esta a ficar mais simples.
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A identificacdo de sentimentos negativos pelos cuidadores informais é corroborada por
Grimmer et al (2004) ao considerar que o inesperado da situagdo conjugada com o grau
de dependéncia da pessoa a cuidar exige uma adaptacdo e aprendizagem apenas
realizaveis numa relacdo particular entre quem cuida e quem é cuidado. Logo, sé com o
passar do tempo na qualidade de ativo na prestacdo de cuidados e o treino obtido em
contexto real de vida é que o cuidador conseguir4 organizar-se e obter confianca
suficiente em si proprio assumindo-se mais tranquilamente como promotor de qualidade

de vida da pessoa dependente no autocuidado.

A area tematica esclarece-nos sobre os sentimentos contraditérios dos cuidadores
informais relativamente ao ato de cuidar de pessoa em situagdo de dependéncia. No
fundo, coexistem sentimentos positivos de satisfacdo e realizacdo pessoal com

sentimentos negativos como o choque, medo, a ansiedade, inseguranca, cansago.

6.7- SUGESTOES DO CUIDADOR PARA A MELHORIA NO PROCESSO DE CUIDADOS
Com esta area temética, os cuidadores informais explanam algumas opcdes para
a intervencdo da equipa no sentido de promover uma melhor atuagdo e capacitacao
destes para a prestacédo de cuidados. As narrativas dos participantes evidenciaram trés
categorias (quadro sintese n°11):

Quadro Sintese n°11 — Sugestdes do Cuidador para a Melhoria no Processo de Cuidados

Educacéo sobre Cuidados no Contexto X

Vantagens do envolvimento do Cuidador
para um planeamento de alta

Orientacéo sobre Superacgdo de Barreiras
Arquitetonicas no Domicilio

6.7.1 Educacdo sobre cuidados no contexto

Um dos participantes considera que se 0s ensinos acontecessem em contexto real (no
domicilio) seriam mais vantajosos por exigirem uma adaptacéo progressiva as limitaces
e a definicdo atempada de estratégias para a eliminacao de barreiras encontradas.

E2: (...) fazer esses ensinos na nossa prépria casa. (...) num sitio como a
unidade (...) vieram a casa, se articularam com o centro de satde e n6és ndo
tivemos nada disso, (...)s6 tenho pena que os profissionais da unidade ndo
possam ser eles a nos ajudar em casa, se acontecer alguma coisa e possam
ajudar-nos ai sim sentiriamos outro apoio.”
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6.7.2 Vantagens de um maior envolvimento do Cuidador no processo de

planeamento de alta

Trés entrevistados admitem que é essencial para o cuidador informal que, desde o
momento inicial, seja prestada informacéo relativa ao diagnostico, ao progndstico e a
evolucdo do estado da pessoa em situacdo de dependéncia durante o processo de
preparacdo da alta. Além disso, propem que as reunides entre equipa da unidade e
cuidador informal deveriam ser mais frequentes ao longo do internamento e que o
cuidador informal deveria ser mais envolvido nas atividades de prestacdo de cuidados e

de reabilitacéo.

El: Acho que se envolvessem mais as pessoas naquilo que fazem seria mais
facil, viria para casa e teria mais traquejo ao fazer as coisas, assim tive que me
apanhar sozinha ao chegar a casa

E5: Acho que deveriam dar mais a conhecer o estado do utente a quem o
acompanha, mais vezes, falar mais da evolucdo ou da regressao, haver mais
reunifes, envolver-nos mais, no aspeto da reabilitacéo, e a nivel do ensino das
particularidades do nosso amigo, da marcha, para prevenir que ele caisse. (...)
deviam ter transmitidos os pequenos truques e estratégias porque para nés é
fudo novo (...) acho é que as evolugbes restringiam-se a equipa, a nos as
estratégias ndo foram comunicadas, ndo nos foram explicadas (...) Sédo 3
meses é muito tempo, e acho que se houvesse mais apoio da equipa tudo era
mais féacil, (...) eu sempre que |4 ia via-o sentadinho numa cadeira de rodas,
néo sabia o que ele era capaz de fazer (...) ele dizia-me que subia as escadas
até ao piso do quarto dele, e eu acredito nisso mas eu nunca vi

E7: Acho que deviam falar mais connosco. (...) haver mais reunibes com a
equipa que estava com ela, para eu ir percebendo como estava a mudar. E se
para melhor ou pior. Devia ter dito para estar mais vezes l& de manha, por
causa do banho entre as outras coisas

6.7.3 Orientacdo sobre superacdo de barreiras arquiteténicas no domicilio

Dois inquiridos sublinham a pertinéncia das visitas domicilidrias pela equipa da unidade
previamente a alta no sentido de identificar conjuntamente com o cuidador informal as

diferentes barreiras arquiteténicas e as possiveis estratégias para as ultrapassar.

E4: (...) se viessem a casa ver como estavam as coisas seria mais facil, mas
parece-me que nao é procedimento da instituicdo, sei de outros sitios que vao
(...) mas pronto tudo se resolve

E5: (...) também deviam vir a casa, porque & é facil fazer as coisas, as
cadeiras entram e saem bem a cama sobe e desce, mas aqui era bom, mas
néo existe
Assim, esta &rea temédtica dirige a nossa atencdo para algumas sugestdes de
melhoramento do planeamento de alta, evocadas pelos cuidadores informais e, que

incidem principalmente num maior envolvimento em todo o0 processo, que implica
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necessariamente maior comunicacdo equipa-cuidador informal e maior investimento no
esclarecimento e no treino deste Ultimo e nas vantagens da visita domiciliaria quer ao
nivel do treino in loco quer na identificacdo das barreiras arquitetonicas e de possiveis

solugfes para a mesmas.

110



CAPITULO 7

CONCLUSOES
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Atendendo aos propdsitos desta pesquisa e tomando como ponto de partida a questédo
orientadora e a perspetiva teorica, verificamos que apesar da literatura e das orientagdes
salientarem a importancia do envolvimento do cuidador informal desde o momento de
admissdo na UMDR j4 que este serd o responsavel pela prestacdo de cuidados no
domicilio, esta ndo foi a realidade encontrada. Importa, ainda, salientar que por norma
este familiar confronta-se com uma situacdo inesperada e ndo possui formagdo nem
pratica neste ambito de atuac&o. Por outro lado, € fundamental o contributo do EER na
orientacdo e preparacdo do cuidador informal previamente a alta da pessoa em situacao
de dependéncia, mas raramente este profissional especialista integra a equipa

multidisciplinar que atua nas UMDR.

Ao finalizdmos esta investigagdo, constatdmos que todos os entrevistados participaram
na reunido multidisciplinar de admissdao na UMDR, na qual foram apresentados aos
diferentes profissionais que constituem a referida equipa, elucidados sobre os objetivos a
alcancar com o processo de planeamento de alta, e questionados acerca das suas
expetativas. Além disso, a maioria considera que, durante o processo, 0 Sseu
envolvimento foi reduzido, resumindo-se a situagfes pontuais, dai resultando sentimentos
de inseguranga e de preocupacao generalizados. Apenas um inquirido tem uma opiniéo
contraria ao considerar que o seu envolvimento foi efetivo. Desde logo, se percebe que
estas divergéncias de opinido denunciam possivel falta de equidade no envolvimento e a
auséncia de um procedimento uniformizado ao nivel do contacto com o cuidador informal
durante o internamento da pessoa em situacdo de dependéncia. Todavia, falar de
uniformizacdo de procedimentos ndo significa estruturacao rigida, devendo existir
flexibilidade suficiente que permita ir ao encontro das necessidades e condicbes de cada
cuidador informal, pois tal como mencionado por um entrevistado devido a fatores
inerentes a si proprio (distancia da UMDR; incompatibilidade de horérios e papéis), a sua
disponibilidade para o envolvimento no processo de planeamento de alta foi mais
reduzida. Assim, ndo se pode dizer que se trata de auséncia de vontade ou falta de
comprometimento com a funcado, jA que este participante em particular, e mais trés
fizeram sugestdes de estratégias, que na sua opinido, seriam facilitadoras do regresso a

casa.

Relativamente a intervencdo da equipa multidisciplinar, os participantes admitem ter
recebido orientacdes da equipa de enfermagem (ensino, instrucdo e treino) essenciais a
sua capacitacdo para o desempenho do papel de cuidador no domicilio. Contudo,

consideram que apesar de terem sido abordadas as areas mais importantes e
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necessarias de cuidado (higiene, vestuario, alimentacéo, posicionamento, transferéncia e
marcha), estas sessfes foram insuficientes e proporcionadas tardiamente (préximo da
alta). Aproximadamente 50% dos participantes percecionaram maior proximidade da
equipa de enfermagem e por isso manifestaram ter uma relagdo positiva com esta,
pautada pela disponibilidade, dedicacao ao cuidador e a pessoa dependente e empenho,
ao passo que uma percentagem idéntica considera manter uma relacdo positiva com a

equipa multidisciplinar considerada humana, dedicada, atenta e disponivel.

Verificou-se que o ensino/Instrucdo/treino para a satisfagdo dos autocuidados era
efetuada no Ultimo més de internamento, sendo insuficiente para a maioria dos
cuidadores informais, e ndo indo de encontro ao preconizado (envolvimento do cuidador
desde a admissdo do utente na UMDR). Seria relevante englobar o cuidador na dindmica
do autocuidado, acompanhando a par e passo a evolugédo do utente dependente.

Importa neste ponto sublinhar que é nosso entendimento que embora o enfermeiro
generalista seja eficaz na prestacdo de cuidados e na orientacdo e supervisdo dos
cuidadores informais, seria desejavel considerarem-se as vantagens para esta equipa da
presenca de um EER, tal como espelhado na reviséo da literatura e no regulamento do
exercicio da enfermagem. Assim, seria fundamental fomentar a existéncia do EER na
UMDR, como parte integrante da equipa multidisciplinar para a promocao da

continuidade do processo de reabilitagdo da pessoa e do cuidador informal.

Todos consideram que a identificacdo das barreiras arquitetonicas, enquanto fatores
dificultadores no regresso a casa, ocorreu unicamente na reunido de admissdo na
UMDR, com a excecdo de um entrevistado que afirma ter sido auscultado uma segunda
vez num momento proximo da alta. Contudo, importa salientar que aproximadamente
50% da amostra denuncia a auséncia de orientacdo e monitorizacdo da equipa
relativamente a este aspeto fundamental na readaptacdo da pessoa em situacdo de
dependéncia ao domicilio, por contribuir para que somente apds 0 regresso a casa se
percebam as verdadeiras limitagBes. Pelo anteriormente referido seria de extrema
importancia a realizacdo de visitas domiciliarias que facilitem o diagnostico da situagéo
relativamente as condigbes habitacionais (dete¢cdo das barreias arquitetonicas
existentes), cujos ajustes necessarios pudessem ser efetuados durante o internamento.
Neste sentido, esta visita domiciliaria ndo deveria ser pontual mas faseada, promovendo
a integracdo do utente e adaptacdo do cuidador a este processo de transigcéo,
potenciando a capacitacdo do cuidador informal no seu meio natural.

Além disso, surgem ainda questdes relacionadas com a perda de autonomia e tentativa

da pessoa em situacdo de dependéncia se impor perante o cuidador informal com quem
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normalmente tem lagcos familiares, mais concretamente sendo seu descendente em
primeiro ou segundo grau. Este conjunto de fatores aumenta indiscutivelmente a
preocupacdo e a inseguranca no cuidador informal relativamente a sua capacidade para
desempenhar eficazmente este papel.

No que respeita ao impacto sentido pela familia apds o regresso a casa da pessoa em
situacdo de dependéncia constata-se que os cuidadores, apesar de identificarem um
impacto negativo do ato de cuidar que deriva das limitacdes sentidas na sua vida, da
auséncia de apoio de familiares diretos (em especial de irmaos) e dos cuidados primarios
de salde, consideram que este pode ser menos nefasto quando a situacdo financeira do
agregado é satisfatéria e a colaboracdo de familiares/vizinhos/amigos no desempenho
deste novo papel é efetiva. Em conformidade, a exigéncia deste papel de cuidar perturba
0 cuidador informal, causando-lhe uma cascata de sentimentos negativos,
nomeadamente choque, tristeza, perdida, medo, inseguranca, isolamento, presséo,
stresse/ansiedade, cansago e exaustdo, que acabam por ser superados pela sensagéo
de dever cumprido, a adaptagdo, a superacdo do trauma, a realizagdo pessoal e a
satisfacdo sentida por estar a cuidar de alguém importante para si proprio. Esta
determinacdo manifestada pelo cuidador informal perante o ato de cuidar torna-se ainda
mais visivel pelo contributo espontaneo, dado por aproximadamente metade da amostra,
para a melhoria no processo de orientacdo na prestacdo de cuidados a pessoa em
situacdo de dependéncia: Educacdo sobre os cuidados no domicilio; vantagens do
envolvimento do cuidador no planeamento de alta e uma orientacdo efetiva sobre a

superacao das barreiras arquiteténicas no domicilio.

As limitagfes identificadas neste estudo sdo a auséncia de questdo especifica sobre o
EER (sabia-se a partida que este profissional ndo faz parte da equipa multidisciplinar) e o
facto de ser aplicado a cuidadores de utentes provenientes apenas duma mesma
unidade. Em contrapartida, sdo evidentes os aspetos positivos desta investigacao:
metodologia qualitativa na recolha de dados porque permite aceder a subjetividade, ao
gue é Unico e particular como as experiéncias, as crencas, as expetativas de cada
participante. Além disso, pretende promover a melhoria da prestacdo de servicos a
comunidade pela UMDR, em particular aos cuidadores informais e as pessoas em
situacdo de dependéncia, contribuindo para a reintegracéo a nivel social e familiar destas
dltimas e, consequentemente para o incremento da qualidade de vida e do bem-estar de
todos os envolvidos. Assim, consideramos que empoderar 0os cuidadores deve ser uma
prioridade fundamental dos cuidados de saude, sendo imprescindivel um maior

envolvimento dos mesmos para que sejam reconhecidos como membros importantes na
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equipa de saude e evitando-se uma relativizagdo do impacto que o cuidar de alguém tem

na pessoa e no cuidador.

Os resultados deste estudo sugerem que seria importante que as entidades
governamentais, como por exemplo Autarquias, Juntas de Freguesia, Instituto
Solidariedade Social e as Unidades de Saude, desenvolvessem politicas sociais de apoio
ao cuidador informal tais como: a criacdo de um gabinete de apoio ao cuidador; uma linha
telefénica de apoio; grupos de voluntariado com formacdo adequada que auxiliem o
cuidador em momentos em que este se tenha que ausentar e na propria prestacdo de

cuidado, ou criando um leque de outros servigos vocacionado para o cuidador.

Por ultimo, deixamos algumas sugestdes para futuras investigagbes e para
rentabilizacdo dos dados recolhidos nesta investigacdo ao nivel da reestruturacdo do
processo de planeamento de alta na UMDR a nivel nacional: analisar os registos do
processo de planeamento de alta para conhecer com pormenor as estratégias utilizadas,
bem como analisar o tipo de envolvimento do cuidador; analisar as perce¢fes de
cuidadores informais de mais UMDR com o intuito de perceber quais as diferencas de
similitudes no processo de planeamento de alta e posteriormente propor-se a formacao
de uma equipa responsavel pelo desenho de um procedimento mais uniformizado e
apresentar uma proposta alternativa para o planeamento de alta no sentido de se

alcancar maior uniformidade do processo e maior envolvimento do cuidador informal.

Assim, com a presente investigacdo pretendemos contribuir para a melhoria dos cuidados
em saude sublinhando a necessidade de investir na promoc¢ao de cuidados centrados
nas necessidades e dificuldades dos cuidadores do idoso dependente, através de acdes
concertadas que difundam uma filosofia de cuidar cujos cuidador e o utente sejam
considerados em unissono e se fomente a mudanca de atitudes de comportamentos

relativamente ao papel de cuidador.
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Objetivo:

Informar o
participante

Objetivo:

Caracterizar
o
participante

e |dentificacdo do investigador;

e Informar acerca do tema e da sua pertinéncia e dos objetivos do
estudo;
e Garantir a confidencialidade e anonimato;

e Solicitar autorizacdo para a participacdo no estudo e gravacdo da

entrevista.

e Residéncia:
e |dade
0 Inferior a 20 anos

Entre 20 anos e 30 anos
Entre 30 anos e 40 anos
Entre 40 anos e 50 anos
Entre 50 anos e 60 anos
Entre 60 anos e 70 anos

I B I By

Entre 70 anos e 80 anos
[0 Superior a 80 anos

e Género
0 Feminino
0 Masculino

e Escolaridade

e Formacdo na area do cuidar

Caraterizar o
Utente

Residéncia

Idade

Género

Diagnéstico

Resumo breve da situagcdo no momento da alta(fazer isto através de
consulta da HCE)

Objetivo Geral: Conhecer a percecdo do Cuidador informal sobre o processo de adaptacédo a

uma situagdo de dependéncia no autocuidado

Objetivos especificos:

Questdes orientadoras:

v" Conhecer o processo de

» Como foi envolvido no planeamento de
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planeamento de alta numa UMDR,

na perspectiva do cuidador informal

alta?

Em que momento?

Qual foi a participacdo que teve ao
longo do internamento?

adequada as

Considera que foi

necessidades sentidas, depois da alta?

v" Conhecer a percepcdo do cuidador
informal relativamente a intervengao
do enfermeiro no planeamento de

alta.

Como foram programadas/realizadas as
atividades de ensino/treino?

Considera que as estratégias foram de
encontro as suas necessidades?

Quais os contributos?

v" Saber se o processo de planeamento
de alta foi adequado a realidade do

domicilio.

Durante o internamento  foram
direcionados os cuidados em fung¢do do
domicilio?

Foram tidas em conta as barreiras

arquitetonicas?

v" Conhecer o processo de adaptacido
ao domicilio apds a alta da unidade

de cuidados continuados

Quais 0s elementos
facilitadores/dificuldades sentidas?

Quais as estratégias e os recursos

usados?

e  Agradecer a colaboragdo do entrevistado e referir a importancia da sua
participacdo no estudo;
o Resumir os aspetos essenciais abordados durante a entrevista;

e Dar a oportunidade ao entrevistado de acrescentar mais algum aspeto que tenha

ficado por referir durante a entrevista.
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APENDICE Il - TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO
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Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espago abaixo e obrigada
por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicao.

Eu, abaixo-assinado, (nome completo)

,Tomei conhecimento do

objetivo e finalidade do estudo de investigacdo no ambito do Cuidador Informal e o
Processo de adaptacdo na dependéncia do autocuidado, e da forma como vou participar
no referido estudo, a ser realizado por Maria Preciosa Cerqueira Branco, que se
encontra a frequentar o Ill Curso de Mestrado em Enfermagem de Reabilitacdo da
Escola Superior de Saude de Viana do Castelo. Compreendi a explicacdo que me foi
fornecida acerca da investigacdo que se tenciona realizar, bem como do estudo em que
serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias,
e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da Declaracdo
de Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objectivos, os
métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto. Além
disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a qualguer momento a minha
participacdao no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo para a

minha pessoa.

Assim, declaro que consinto participar no presente estudo de investigacdo e que

me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / / 2015.

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:

Assinatura:
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CATEGORIA

SUB-CATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

Momentos
principais

Acolhimento na
Unidade

E3: “(...) no dia que a minha mae chegou a X, a enfermeira fez-me umas perguntas (...) o que pensava fazer
guando aquele internamento acabasse (...) explicou-me gque era com o intuito de me poderem ajudar e
orientar nas coisas que tivessem duvidas”

E4: “No dia em que a minha avé foi admitida na Unidade de Média Duracdo, a Enfermeira que nos recebeu
marcou uma reunido multidisciplinar”

Reunido
multidisciplinar de
admissao

E1: “primeira reunido realizada multidisciplinarmente (...) atingir os objetivos do processo de reabilitagdo, ou
seja, alguma autonomia nas atividades de vida diaria. (...) Apenas na admissdo e na alta (...) nunca mais
houve reunides”

E2: No inicio do internamento foi realizada uma reunidao com a equipa toda(...), apresentaram os objetivos de
internamento e o que iriam trabalhar com a minha mae (...).”

E3: “(...) uma reunido multidisciplinar na primeira semana de internamento onde me apresentaram os objetivos
de internamento e fui questionada acerca da minha expectativa a alcangar durante o internamento (...)
explicado que os objetivos poderiam n&o ser atingidos (...) caso isso acontecesse questionaram-me qual seria
a resposta para alta(...). Como a minha mée cuidou de mim assim farei eu, € a minha obrigacédo”

E4: “(...) foi abordada a dindmica do servigo, as minhas expectativas, bem como as dos diferentes
profissionais face ao potencial de recuperagédo e ganhos na sua autonomia e independéncia da minha avoé.
Abordaram também a alta, questionando o destino apés a mesma. (...) ia ser marcada nova reunido
multidisciplinar para fazer um ponto de situacdo e agendadas sessfes de ensinos. Ou seja, desde de o
momento da admissé&o fui envolvida no processo reabilitativo e na preparagao da alta.”

ES: “(...) no inicio do internamento, sentdamo-nos com 1 elemento de cada equipa para nos falarem das
dinamicas do servigo, para apresentagao da equipa, das dificuldades que o Sr, (...) perguntaram-nos se tinha
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degraus em casa”

E6: “(...) dois dias depois dela chegar, falei com toda a equipa que trabalhava com a minha mae, estava a
médica, o enfermeiro, a fisioterapeuta e assistente social (...). Perguntaram-me como era no fim do tempo de
internamente, falaram-me do que ia trabalhar com ela. E mostraram a unidade. Entregaram-me um guia de
acolhimento.”

E7: “Logo depois de ir para Ia, tive uma reunido para dizer quem eram as pessoas a trabalhar |14, o que iam
tentar fazer por ela, o tempo que ia la estar, e que devia preparar as coisas para quando ela voltasse para
casa. Nao entendi o que era preparar as coisas (...)"

Tipo de
envolvimento

Reduzido

E1: “(...) fui pouco envolvida (...) Nunca senti esse acompanhamento por exemplo ninguém (...) me disse o
que 0 meu pai podia ao ndo comer, apenas me entregarem uma folha com o plano alimentar na alta, ndo me
explicaram mais especificamente (...) nunca me ensinaram sobre as coisas que devia fazer ou ndo fazer em
casa, por exemplo para tomar banho (...) eu ao chegar a casa é que tive que me desenrascar. (...) orientar e
aconselhar no que deveria ter para o regresso a casa nunca me ajudaram (...) chegava la e iam transferir o
meu pai para cadeira diziam-me para esperar no corredor e ndo me envolviam ou ensinavam nas estratégias.
(...) Esqueciam-se que era eu que ia ter que fazer isso tudo sozinha em casa. (...) houve pouca envolvéncia
com a familia, ficam muito limitadas as instalagdes de Z, (...) contudo comigo os contributos foram poucos.”

E2: “(...) assistente social acho que nem a cheguei a conhecer (...) nem sei bem o que era apenas me
explicaram os objetivos que pretendiam atingir” [Plano individual de intervengéo]

E3: “(...) ja o fago ha algum tempo, ndo me sinto preparada que fard ir A ver como se fazem as coisas
apenas uma vez. Depois da alta comegaram as dificuldades. (...) devia ser mais englobada nos cuidados,
nas dindmicas do servico (...). Pensei que poderia fazer parte da equipa mas sentia-me um pouco estranha, a
verdade € que veio para casa sem me explicarem (...) Apenas o envolvimento com a familia foi o aspeto
menos positivo. (...) todos os cuidadores eram envolvidos da mesma forma, coisas pontuais (...) Inicialmente
a minha mae usava fralda, para procederem a mudanca da mesma eu tinha que sair do quarto, porqué? Era
um bom momento para aprendizagem. (...) em relacdo a alimentacdo (...) nunca me explicaram o que
realmente podia comer ou ndo, apenas na alta com a entrega de um plano alimentar. Nunca fui abordada
para adquirir competéncias para saber andar com a minha mae.”

E5: “ (...) falaram-me mais na altura da alta, mas em fungdo de papéis e ndo na pratica. Nunca nos disseram
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para vir vé-lo a fazer as coisas (...) Se nos tivessem dito para nés irmos certeza que iamos, mas pronto nédo
foi possivel (...) acho muito pouco, deviam se ter sentado connosco mais vezes (...) se houvesse mais
reunides seria melhor, por minha iniciativa € que perguntava (...) S6 tenho a dizer bem daquilo, mas nesse
aspeto acho que ficam um pouco aquém (...) quando nés estavamos la deviam ter exemplificado o que ele ja
consegue fazer, e como o deve fazer.”

E6: “A falta de formagéo para cuidar da minha mae é uma dificuldade”

E7: “(...) uma reunido, assim com toda a gente, como no inicio nunca mais tive, via a equipa aquando das
visitas mas sempre em separado (...) como cuidador fiquei algo a deriva (...) deviam fazer-me participar mais
as coisas, e ndo ser s6 os enfermeiros a falar comigo”

E4: “Mencionaram ainda, que uma vez que sou a cuidadora poderia participar nos cuidados aquando as
visitas, que a meio do internamento ia ser marcada nova reunido multidisciplinar para fazer um ponto de
situacdo e agendadas sessdes de ensinos. Ou seja, desde de o momento da admisséo fui envolvida no

Fatores
dificultadores da
participacdo do

cuidador

Efetivo processo reabilitativo e na preparagao da alta. (...) sempre que houve oportunidade, participei diretamente
nos cuidados & minha avo, desde as transferéncias cadeira de rodas para a cama/cadeirdo e vice-versa, a
posicionar na cama, na muda da fralda, e a auxiliar na alimentagao”

Distancia E2: “Como era longe iamos 2 vezes por semana mas ligava sempre para saber como estavam a correr as

coisas, diziam-me sempre como estava, o que ja conseguia fazer (...)"

Incompatibilidade de
horéarios

E2: “ (...) é complicado conjugar os horarios para poder ir quando os enfermeiros (...) tinha que ser nas
manhas, mas eu trabalhava”

Indisponibilidade do
Cuidador

E2: “(...) ao domingo precisava para fazer as compras e a lida de casa”

Estratégias da
Cuidador informal
facilitadoras do
regresso a casa

Solicitagédo de
Informacéo

E1: “Eu participei sempre”; “(...) quem procurava a informacg&o era sempre eu, quando ia visitar o meu pai
perguntava sempre a fisioterapeuta como estava a evoluir o meu pai. (...) ninguém me fazia um ponto de
situacdo sobre o estado do meu pai. Nunca houve envolvéncia nesse sentido, apenas s6 quando eu
perguntava

Solicitagdo de Fim-de-

E2: “(...)a minha mae por estar longe de casa estava sempre muito pouco motivada, entdo pedi se a podia
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semana no domicilio

trazer a casa ao fim-de-semana e isso ajudou muito, mas antes de vir explicaram-me tudo direitinho”; “(...)
cheguei a pedir mas nunca teve intervencao [psicologia]

E4: “(...) uma vez pedi para vir passar um fim-de-semana a casa e ndo deixaram alegaram que ainda estava
muito dependente, depois desisti da ideia, mas na minha opinido acho que até deviam incentivar visto depois
ser mais facil na adaptagéo.”

Solicitacéo de
Prolongamento do
internamento

E3: “(...) poderia ficar mais tempo, porque a fisioterapeuta tinha-me dito que ela j& dava uns passos, entdo se
ela saisse a mais independente seria melhor. Depois disseram-me que iam pedir, mas que ndo dependia da
X”

CATEGORIA

SUBCATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

Estratégias para
capacitacao do
cuidador informal
utilizadas pela
equipa de
enfermagem

Ensino

E2: “(...) depois a enfermeira ligou-me para marcar ensinos para eu saber como cuidar dela, (...) fui la duas
vezes para me explicar (...) os ensinos formam uma grande ajuda, porque nunca tinha tido ninguém tao
dependente a meu cargo e ndo tinha nogéo de nada (...)ajudaram-nos muito e explicaram tudo muito bem (...)
ajudaram a saber cuidar da minha mae,(...). Fiquei com varias luzes (...).”

E3: “Foi 15 dias antes de ter alta (...) fui Ia e explicou-me algumas coisas (...) mas gostei (...) Apenas uma
vez, achei que foi bom, uma pessoa so a fazer todos os dias é que aprende. (...)”

E4: “Uma semana antes de o internamento terminar fui convocada pela Enfermeira de referéncia da minha
avo (...) a primeira sessao de ensinos de caracter demonstrativo (...) primeiro foi-me demonstrado aquilo que
deveria fazer e explicada a teoria (...) E por fim, entregou-me e explicou-me o contetldo do manual do cuidador
(...) foi uma mais-valia e complemento tedrico das sessdes”

E5: “(...) quando tinha alguma divida encaminhavam-me direitinho para quem me devia dirigir”

E6: “[enfermeiros] estavam sempre la quando eu ia, fui duas vezes para me ensinarem a dar banho (...)
Ensinaram algumas estratégias de vestir, dar de comer e levanta-la la fiz (...) e depois em casa era sozinha e
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ai é que foi dificil (...)"

E7: “(...) no ultimo més é que me disseram que ia haver uns encontros (...) de manha, para ver como se fazia
para tomar banho, pdr na cadeira de rodas e coisas assim (...) com as enfermeiras 3 vezes para ver como
era,(...). Depois de ir a primeira vez ver como se fazia (...) quando estava com a enfermeira, eu sabia que se
fizesse alguma coisa mal, ela dizia-me, e ajudava. Agora sozinho, eu ndo sabia (...) Ensinaram como era para
a levantar da cama, e para ela me ajudar, conforme o que ela podia (...) Orientaram direitinho os sitios onde
tinha que ir, e la me arranjei em casa para ela poder ir até a sala (...) Eles entregam um livrinho, que é o
manual do cuidador, e Ia tem coisas interessantes. Ajuda um bocadinho”

E2: %(...) explicaram as manias dela de forma a n&o substituir”

E4: “Foram programadas mais duas sessodes, na segunda sesséo ja tive um papel mais ativo, a sesséo incidiu
nos cuidados de higiene, (...) vestir e despir, posicionamentos e transferéncias (...)"

E5: “(...) explicaram como colocar a ligadura para moldar o céto para depois colocar a protese (...) deviamos

Instrugéo tirar os tapetes do chéo por causa dele comegar andar com as canadianas, (...)"
E6: ““(...) cadeirinha sanitaria e disseram que deviamos comprar e nés compramos (...) explicaram-me muitas
coisas. (...) ha cama como devia ser, e nés compramos uma cama articulada (...) também compramos um
colchdo daqueles que alivia a presséo. (...) até me explicaram na cadeirinha sanitaria”
E7: “(...) fui la outras duas vezes, e fizcom eles”
E2: “(...) eu treinar a dar banho e secar e como falar com ela”
E3: “As estratégias foram poucas, (...) Tentei-o fazer uma vez e fui chamada atencdo para ndo o fazer [andar
com a mée]”

Treino

E4: “Treinamos também os posicionamentos e transferéncias (...) Na ultima sesséo prestei os cuidados a
minha avod, a enfermeira me ajudou apenas quando eu nao era capaz de o fazer sozinha (...) pude por em
pratica, treinar o que ja tinha aprendido e aperceber-me das minhas dificuldades e limitagdes, ou seja aquilo
deveria melhorar. ”
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E7: “(...) os enfermeiros perguntavam se eu queria ajudar, e quando estava la, eu ajudava e assim treinava.”

Areas abordadas no
autocuidado

(higiene, vestuario,
alimentacao,
Posicionamento,
transferéncia, marcha)

E2: “(...)levanta-la, lava-la, posiciona-la, levanta-la para a cadeira de rodas, ajuda-la a andar e saber fazer tudo
que ela ndo podia (...) a enfermeira perguntou-me como era a cama para ensinar na transferéncia,”

E3: “(...) uma enfermeira disse-me que tinha que vir um dia de manha para aprender a dar banho a mae, e eu
disse que quando ela quisesse era s6 avisar (...) Como dar banho, como lava-la, secar a pele, colocar o
creme, olhe muita coisa foram quase 2 horas,”

E4: “(...) cuidados de higiene na cama, vestir/despir, medidas de prevenc¢do de quedas e Ulceras por pressao,
bem como sinais de alerta, mecéanica corporal, e dieta instituida.”

E5:” (...) falou também dos cuidados a ter com a alimentagéo (...)"

E7: %(...) falaram em cama articulada, cadeira de rodas e explicaram que era material para me ajudar a tomar
conta dela e pessoas que podiam vir a casa para me ajudar (...) falaram da alimentagéo (...). Falaram da
roupa (...) Que devia levantar todos os dias, para ndo estar sempre na cama.”

Qualidade da
Intervencéo

Positiva

E1: “Considero uma equipa excecional e trabalharam muito com o meu pai (...) contribuiram em muito para a
reabilitagdo do meu pai (...) era com eles [enfermeiros] que eu mais lidava e pedia ajudas e opinides, e la
nisso eram fantasticos, sempre muito disponiveis”

E2: (...) ajudaram muito a minha mae, notou-se em muito a evolugdo desde que chegou aquela casa. (...) de
forma geral os enfermeiros eram muito empenhados (...) Senti-me bastante apoiada pela equipa de
enfermagem (...) explicaram-nos tudo direitinho, mas sabe que as coisas s6 se sentem bem quando se estéo
a fazer na verdadeira realidade, pois em casa as coisas sao diferentes.(...) Senti-me bastante apoiada pela
equipa de enfermagem”

E3: “Considerei uma equipa fantastica, trabalhadora e empenhada (...) eram muito bons, insistiam muito,
tinham uma paciéncia (...) as Unicas pessoas que falavam comigo eram as enfermeiras, ndo é por estar aqui
mas a enfermeira A., muitas vezes, ajudou-me e explicou-me coisas que devia fazer (...) quando abordada, a
equipa mostrava-se bastante atenciosa e tentava dar sempre resposta.”

E4: “(...) ajudaram-me a estar melhor preparada para a realidade que encontrei na alta. Permitiu-me
aperceber quais as minhas dificuldades e duvidas. (...) as estratégias e a sequéncia de ensinos programada,
positiva, (...) Desde o inicio que as Enfermeiras e os outros profissionais de saude estiveram disponiveis para
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me ajudar”

E5: “A disponibilidade da equipa, ndo tenho razao de queixa. Aconselho e recomendo vivamente, sdo muito
humanos, dedicados, uma familia para o utente. Ele refere que la sentia-se como na sua prépria casa (...) ha
humanismo, profissionalismo e dedicagéo a pessoa que esta fragil (...)"

E7: “No internamento ocuparam-se bem dela (...) quando entrou na unidade de média duragdo, as coisas
mudaram e os tubos foram diminuindo. (...) Para o que ela chegou Ia, bastante bem ela ficou, porque com
uma perna ajudava-me. (...) mostraram que estavam disponiveis, sdo muito atentos e prestaveis. Acarinham
toda a gente que |4 esta. Eles fizeram muito com a minha avé. (...) ndo vi em muitos sitios gente assim tao
cuidadosa e dedicado, isso tem que se dizer!”

Insuficiente

E2: “Podiam ter havido mais dias para eu aprender sei que é complicado mas iria facilitar na chegada a casa

..y

E4: “Sei que se tivesse iniciado mais cedo os ensinos eu saia da unidade com outra bagagem de
conhecimentos, mas o tempo voa, e os 90 dias passaram rapido”

E6: “(...) uma horinha pouco da, mas ja valeu um pouco mas fica muito aquém do que faz falta na casa

E7:“(...) elas também tinham pouco tempo, foi tanta informagéo junta que sai de la super baralhado e
explicaram rapido (...)foi muito pouco (...) E pena néo ter treinado mais com eles, para aprender a fazer as
coisas mais perfecionista como eles.”
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CATEGORIA

SUB-CATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

Barreiras
Arquiteténicas no
Domicilio

Identificadas na
admissao na Unidade

E1: “Apenas me perguntaram no inicio se tinha barreiras arquiteténicas, escadas, casa de banho (...)”

E2: “(...) na primeira reunido perguntaram da casa de banho se tinha banheira ou polib3, (...) mas mais nada
(...) depois no final do internamento deram mais 15 dias para podermos terminar uma rampa em casa, porque
a cadeira de rodas nédo entrava.”

E3: “Na primeira reunido (...) abordaram a necessidade das possiveis adaptagées no domicilio mas de uma
forma geral. (...) Apenas me perguntaram no inicio se tinha barreiras arquitetonicas, escadas, casa de banho
com banheira ou chuveiro e se possivel iniciar obras”

E4: “Perguntaram-me se a casa tinha barreiras arquitetonicas, se o WC tinha polibd, se as portas tinham
largura para passar a cadeira de rodas, e se ja tinha ajudas técnicas em casa e quais. (...) Desde o inicio da
minha participacdo nos cuidados a minha avd6 me questionaram se a cama articulada que tinha em casa
permitia adaptar a altura, como disposta no quarto, se tinha tapetes em casa, (...) se a casa de banho tinha
espago.”

E5: “(...) a casa é pequena, que a entrada da casa tinha 4 degraus, a entrada do quarto que também tinha um
degrau, falamos que tinha banheira, disseram que banheira para ele que era complicado, e nds entédo
trocamos logo de banheira para base do chuveiro, colocamos uma porta na entrada do poliba de forma a que
nao tivesse dificuldades a entrar, tudo isto que lhe estou a dizer foi logo no inicio do internamento”

E6: “Foi logo no inicio que perguntaram como era a casa, (...). Tem as escadas da entrada e isso limitou muito
que pudéssemos tirar a minha mae la para fora”

E7:*Perguntaram como era a casa de banho, e disse que era uma banheira, e tinha as portas estreitas, como
nas construgdes de antigamente! (...) falaram nas escadas, e como vivemos no segundo andar, e ndo ha
elevador (...) a vida esta dificil, e eu ia ter que partir muita coisa em casa. Nao ia conseguir. (...) lavar a
cabeca, sentava-a numa cadeira, com a cabega para tras na banheira e |4 lavava com a ajuda de uma vizinha
para ela nao cair.”

Auséncia de

El: “(...) todas adaptacdes que fiz ao domicilio foram feitas por minha iniciativa, porque tinha nocdo das
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Orientacao da Equipa
face as barreiras
identificadas

dependéncias do meu pai, mudei a casa de banho, alteramos para base do chuveiro, apesar do meu pai
quando chegou a casa nao estava ao gosto dele, e ndo fiz mais alteracdes. (...) disseram que tinha que mudar
mas depois nunca me aconselharam como fazer as alteragoes”

E2: “(...) Mas fomos nos que fizemos as obras todas nunca mais perguntaram nada”

E3: “Ao longo do internamento ndo houve outro momento para fazer um ponto da situacéo atual e auxiliarem-
me na adaptacdo do domicilio. (...) Mudei a casa de banho, alteramos para base do chuveiro e coloquei
barras de apoio. O rés-do-chao ficou amplo e removi alguns méveis e tapetes, mas tudo isto com ajuda dessa
pessoa amiga.”

E6: “(...) mas nunca veio ca ninguém vé-la (...) [Adaptagdes efetuadas no domicilio para reduzir barreiras
arquitetdnicas]

Identificadas no
domicilio pelo cuidador
apos a alta

E4: “(...) as nossas casas ndo tem as condi¢bes da unidade, pelo contrario e como faldvamos antes tém
varias barreiras arquiteténicas e que ndo podemos mudar tudo ao mesmo tempo (...) a realidade da Unidade
e um meio completamente adaptado”

E5: “Quando chegou a casa é que sentimos muita dificuldade para ele se levantar da sanita, porque na
unidade tinha as barras dele se segurar na casa de banho (...), e depois 0 meu marido colocou-lhe na casa de
banho dele. Depois também colocamos o barra de seguranca ao lado da sanita porque ele sentia-se mais
seguro (...) sair da cama, la era facil porque subia e descia com o comando ora aqui € um bicho de sete
cabecas”

E6: “(...) aqui em casa é mais complicado estd mais frio e ela recusa-se a sair da cama, praticamente na
altura de inverno nunca a levantamos (...) aqui em casa nao dao para fazer tdo bem como |4, porque o espaco
€ muito mais pequeno”

E7: “Falaram-me em ter uma cama articulada, mas nunca eu podia ter isso em casa, ndo cabia (...) o
problema é que vivo no segundo andar e sdo 30 escadas (...) a casa néo € grande”

Relacionadas com
o Utente

Perda de Autonomia

E1: “Antes ele conseguia fazer agora até para preparar a medicagao precisa de mim”

E2: (...) desde que teve alta perdeu muito de que conseguia fazer na unidade”
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E5: “(...) varias vezes fiquei em duvida se ele conseguia ou nao subir Ia na unidade porque aqui ele deixou de
fazer tudo (...) quando chegou a casa foi quase um tombo na evolugédo dele porque ja ndo conseguia fazer
nada daquilo que dizia que |a conseguia fazer. (...) a verdade é que ele nio fazia nada”

E6: “(...) ainda conseguiam levantar, eu poucas vezes a levantei porque sozinha ndo consigo, s6 quando a
minha irma esta por perto. (...) a minha mée ao chegar a casa perdeu tudo o que ganhou (...) agora temos de
ser n@s a vira-la (...) como via que ela estava a piorar vi os musculos mais presos, deixou de comer pela mao
dela o pouco que ainda comia”

E7: “Devia ter mais fisioterapia, acho eu. (...) tenho que a carregar ao colo, e isso € muito cansativo. Fazer
isso de vez em quando, sim, agora todos os dias. Era ela ir a fisioterapia e eu também! Mas também
coitadinha, tanto tempo na cama, ficou sem a forga, e a idade ndo ajuda.”

Reagbes do Utente

E2: “(...) sabe que sendo noés familia a exigir que faga ela com a confianga que tem connosco nao faz porque
tem o a vontade e nao deixe que ninguém exija.”

E3: “A minha mae com a doenca foi muito abaixo (...) e ndo colaborava nada com os Enfermeiros nem na
fisioterapia (...) esta a ver o que ter que fazer isto todos os dias eu?! (...) Tudo o que aprendi na unidade, em
casa tornava-se complicado adequar, praticamente nédo resultava, como estava em casa deixou de colaborar
nos cuidados e ficou completamente dependente no banho e no vestuario.”

E5: “Uma vez até me pediram para ir a uma aula de fisioterapia para ver se ela conseguia colaborar melhor
(...) Aqui em casa, um degrau para ele € um obstaculo, 0 maior muro”

E6: “Eu queria leva-la para a minha casa mas recusou (...) se deixo outra pessoa com ela nem ela se adapta,
estd sempre a chamar pelo meu nome (...) também ndo se esforcava nem ajudava nada, esteve sempre muito
desmotivada”

E7: “(...) ela as vezes quer as coisas a maneira dela porque sempre se governou sozinha, é preciso ter uma
paciéncia. (...) a limitagdo da linguagem foi uma grande barreira para os dois. Agora ja percebo melhor”
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CATEGORIA SUB-CATEGORIA UNIDADES DE REGISTO
Situacao E1: “O que vale a nossa familia é que a nivel financeiro ndo temos dificuldades, fomos nés que tivemos de
Financeira comprar a cadeira de rodas a cadeira sanitaria”

E2: “(...) usamos as poupangas que a minha mae tinha, mas como a reforma é pequeninha eu e o meu
irmao pomos algum dinheiro, outras ajudas ndo temos”

E3: “Felizmente a nivel financeiro nao existia dificuldade e tudo que ela necessitasse comprava-se.”

E4: “(...) a minha avé ter dinheiro que assim pagavamos de forma particular para virem fazer fisioterapia a
casa e isso ajudou a nao perder o que ganhou na unidade”

E5: “Foi ele que comprou, o andarilho e as canadianas”

E6: “(...) a minha mée tinha dinheiro e entédo é para gastar com aquilo que Ihe faz falta”

Positivos Apoio da E1: “Uma vizinha ajuda-me muito, as vezes vai com o0 meu pai quando é preciso ir ao médico de familia, e
familia/amigos/vizi | para eu ndo estar sempre a faltar ao trabalho”
nhos/outros

E2: “(...) senti mais dificuldade para arranjar a cadeirinha de rodas, que tive que pedir a uma pessoa amiga
(...) ainda eu tenho ajuda da minha filha. (...) por vezes, me libertar um pouco a mim, aos fins-de-semana
€ pouco mais.”

E3: “O meu marido e a minha filha foram uma mais-valia, no entanto, como trabalhavam n&do podiam
estar ali sempre (...) apoiavam a 100% quando podiam e também arranjei uma ajudante familiar para os
cuidados de higiene. (...) Os vizinhos também apoiavam quando necessario”

E4: “(...) o médico de familia propds a equipa do centro de salde para vir a casa a ECCI (...) foi uma das
melhores coisinhas que nos podia a acontecer, (...), ajudaram imenso na mudanga de certas coisas de
casa, faziam ginastica, faziam com que saisse da cama, ou seja dinamizaram em muito coisas que ela
connosco ndo queria fazer, incentivavam”

E5: “Agora tenho-me articulado com o servico de fisiatria, a médica também é muito disponivel, passa-me
as receitas para as ligaduras de compresséo. (...) apenas eu e 0 meu marido (...) 0 meu irmao arranjou
uma cadeira de rodas (...) O que vale agora é que vao colocar o tele alarme, e isso da-nos uma certa
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seguranga.”

E6: “(...) o meu marido alargou uma porta porque a casa é de lavrador e é antiga, mas houve muita coisa
que nao se pbdde alterar”

E7:“ (...) umavizinha que me ajudava quando a queria levar ao banho no WC, e tinha que estar fora o dia
todo a trabalhar. (...) Tenho uma amiga que trabalha num lar, e quando preciso de saber alguma coisa,
também Ihe ligo. (...) a minha vizinha de vez em quando deita um olhinho enquanto ndo estou.”

Negativos

Limita¢des na Vida
do Cuidador

E1: “Andava num grupo folclérico sai, ia a natagéo, (...) ia de férias desde que ficou doente nunca mais fui
porque tinha pena e medo de deixar os dois velhotes sozinhos (...) vivo para eles. (...) tenho que ir com
eles as consultas sou eu que tenho que pedir a0 meu patrdo, o que vale é que tenho essa facilidade,
contudo as vezes sinto-me na obrigagao de (...) ndo gozar os dias de férias (...) ndo gosto muito de abusar
de qguem me ajuda. A minha vida agora é uma rotina de vira o disco e toca 0 mesmo.”

E2: “(...) ter que chegar a casa e ter que fazer tudo (...) praticamente as 24h por dia (...) sempre a insistir
com ela para fazer as coisas, para comer, e todos os dias a mesma coisa (...). Mudou em muito toda a
rotina a que estava habituada, agora tenho que correr muito mais para conseguir fazer tudo, trabalhar,
cuidar da minha mae, lida de casa, é sempre numa roda viva”

E3: %(...) ter de deixar de trabalhar, (...). A minha m&e pedi-me que nunca os abandona-se e assim fiz. (...)
O meu dia-a-dia mudou completamente e tinha que estar disponivel a toda a hora. O tempo era limitado.
Ele voava. (...) Tivemos que mudar para casa da minha mae (...) A minha vida mudou completamente, nao
tinha tempo para 0 meu marido quanto mais para mim. Tinha surgido uma possibilidade de frequentar uns
cursos mas ndo dava. Ainda existia 0 meu pai, independente mas também tinha que lhe fazer as refeicdes
(...) Nao conseguia transferir a minha mée da forma como me ensinaram, uma vez fiquei presa da coluna,
depois descobri que tinha uma hérnia”

E5: “(...) ressenti muito a dindmica com a minha filha, como eu queria ir dar um passeiozinho e ndo poder
porque estava pendente dele”

E6: “(...) tive que vir eu e 0 meu marido para a casa dela. (...) A dificuldade maior foi a gestdo do tempo,
porque tive que mudar os horarios todos, mudar de casa, foi o0 recomecar tudo de novo, a minha mae
estava sempre em primeiro lugar, enquanto antes ia para o campo e quando voltasse voltava agora ndo, ha
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que fazer as coisas a horinhas. (...) antes ainda ia numa excursdo, as vezes, com 0 meu marido, agora nao
vou para lado nenhum, e ja nao falo de tempo para mim”

E7: “(...) me dedicar s6 a ela. S6 saia de casa para trabalhar, pagar as contas e ir as compras. (...) 0
tempo todo é sé para ela. (...) Pedi dois meses sem vencimento para poder cuidar bem dela. (...) Tenho
que preparar tudo a tempo, porque como trabalho, tem que estar tudo organizado (...) E dificil (...) chegar &
hora do almogo é preparar as coisas para ela, trocar a fralda, levantar, p6-la a comer, e quando dou por
ela, ja& ndo tenho tempo para eu comer. E correr e ir trabalhar. (...) tive de cortar com tudo a ndo ser o
trabalho. Agora ndo ha tempo para noites, para passar fins de semana com os amigos (...). Sou novo mas
com a vida que levo (...) ndo ha animo para diversao”

Auséncia de Apoio
de outros
Familiares

E1: “As minhas irmas estdo na vida delas, ndo tem tempo para nada, ndo podem faltar nunca ao trabalho,
sobra sempre para mim (...) apesar de ter mais duas irmas sado muito pouco disponiveis, vivem a vidinha
delas, sao pouco disponiveis (...)as vezes revolto-me um pouco com a atitude delas [irmas]”

E3: “As refei¢cdes, a medicagao, a insisténcia para a hidratagédo tudo ficava por minha conta. (...) Os meus
irméos apenas vinham perguntar se estava tudo bem, nunca se disponibilizaram a ficar uma tarde (...)
achavam que eu estava a fazer mais para herdar mais (...) se ndo sou eu a fazer, os meus irmaos dizem
para meter num lar, mas se faco isso a minha mae isso é a morte dela. ”

E6: “(...) o pior é depois foi tudo para mim sozinha. O que mais me custou foi ndo conseguir levanta-la
sozinha porque engordou e eu nao tinha forca, quando a minha irmé& esta por perto ainda peco ajuda, mas
sd0 poucas vezes (...) a restante familia pouco ou nada apoia, tirando uma irma (...) mas sendo toca
sempre a mim (...) alguns queriam que ela fosse para o lar, nem morta ela queria ir nem eu a deixava (...)
se fosse repartido por todos os irmaos era mais facil, mas nunca deixei a minha mée nao seria agora”

E7:*Mas como ninguém se preocupava, tive que ser eu a ocupar-me dela (...) A outra parte da familia nao
se interessou. Esqueceram-se de onde vém. Mas néo faz mal, enquanto eu puder, faco eu, depois, logo se
ve.”

Auséncia de Apoio
de Cuidados de
Saude na
Comunidade

E2: “(...) os centros de saude ddo muito pouco apoio, porque depois de ter alta nunca mais teve ninguém
que nos ajudasse em casa, nunca houve uma visita domicilidria, e isso para nés é falta de apoio (...) nunca
mais teve fisioterapia”

E3: “Outra das dificuldades sentidas foi a nivel das ajudas técnicas. Mais uma vez me informaram que
dependendo da evolugdo se podera pedir, no entanto, para ter tudo a tempo tive que adquirir por conta
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prépria.”

E5: “Depois esperou muito tempo por ir fazer fisioterapia, por questdes burocraticas, perdeu a massa
muscular toda”

E6: “(...) deixou de ter a ginastica, esta mais presa dos musculos (...) 0 nosso centro de saude n&o ajudam
nem explicam as coisas

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTO

E1: (...)Senti-me um pouco perdida no inicio mas depois com as melhoras do meu pai fui encarando as coisas melhor e consegui
superar”

Positivos E3: “ (...) a minha esperancga era ver a minha méae a andar e a fazer as suas coisinhas. (...) Apesar de todo o receio, sinto que

contribui para dentro do possivel aumentar a qualidade de vida da minha mae e nunca lhe faltou nada porque sempre estive
presente e estarei o que me faz sentir realizada.”

E1: “Senti-me muitas vezes perdida e sozinha (...) Quando regressou a casa foi um comegar do zero, senti-me muitas vezes
insegura e com medo de falhar e o que tinha ganho na unidade que perdesse tudo, muita coisa tinha mudado, tinha que ajudar o
meu pai em tudo. (...)

Negativos E2: “Sinto que agora ando muito mais stressada e sem tempo para mim. (...) e a inseguranga de se estaremos a fazer tudo bem”

E3: “Tinha muita vontade de cuidar (...) o receio e dificuldades que sentia eram algumas (...) Dediquei-me a 100% mas
atormentava-me o medo de nio satisfazer a minha mae. (...) “

E5: (...) as vezes sentia-me o pouquinho a deriva (...) para mim era tudo novo nao sabia por onde Ihe pegar (...). O medo, a
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inseguranca era muito (...) Senti uma certa exaustao, cansaco por ndo conseguir gerir tudo. No inicio, eu ndo dormia com o
receio que ele me caisse (...).Foi um stresse muito grande, medo que, as vezes, ele ndo dissesse as coisas para ndo nos
incomodar. Quando ele caiu fiquei logo assustada”

E6: (...) uma vez nao fui, cheguei ao fim do dia com um aperto no coragdo, e por isso nunca a deixei sozinha que me
respondesse certinho ou ndo e ia vé-la (...) nos primeiros tempos custou-me muito (...) agora ja me desenrasco muito melhor
(...) Tinha medo que nédo estivesse a fazer as coisas bem, sentia-me muito intranquila (...) foi muita mudanca junta e muita
pressao para que corra bem. (...) Sinto muito cansada porque a noite ndo durmo (...)”

E7: “Foi dificil imaginar que em tdo pouco tempo eu ia ter que tomar conta dela sem saber como. (...) estava completamente
diferente. (...) ndo percebia quase nada do que ela dizia. Foi um choque porque foi ela que me criou e de repente vé-la assim
invalida, na cama, tao mudada, chocou-mel! (...) Quando vim para casa vi que aquilo ndo era assim facil. Agora com o tempo, e
com a pratica esta a ficar mais simples.”

CATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

Educacéo sobre
Cuidados no Contexto

E2: “(...) fazer esses ensinos na nossa propria casa. (...) num sitio como a unidade (...) vieram a casa, se articularam com o
centro de saude e nés nao tivemos nada disso, (...)s6 tenho pena que os profissionais da unidade ndo possam ser eles a nos
ajudar em casa, se acontecer alguma coisa e possam ajudar-nos ai sim sentiriamos outro apoio.”

Vantagens do
envolvimento do Cuidador
para um planeamento de

alta

E1: “Acho que se envolvessem mais as pessoas naquilo que fazem seria mais facil, viria para casa e teria mais traquejo ao fazer
as coisas, assim tive que me apanhar sozinha ao chegar a casa.”

E5: “Acho que deveriam dar mais a conhecer o estado do utente a quem o acompanha, mais vezes, falar mais da evolucéo ou da
regresséo, haver mais reunides, envolver-nos mais, no aspeto da reabilitacéo, e a nivel do ensino das particularidades do nosso
amigo, da marcha, para prevenir que ele caisse. (...) deviam ter transmitidos os pequenos truques e estratégias porque para nés
€ tudo novo (...) acho é que as evolugdes restringiam-se a equipa, a nds as estratégias ndo foram comunicadas, ndo nos foram
explicadas (...) S&o 3 meses é muito tempo, e acho que se houvesse mais apoio da equipa tudo era mais facil, (...) eu sempre
que |4 ia via-o sentadinho numa cadeira de rodas, ndo sabia o que ele era capaz de fazer (...) ele dizia-me que subia as escadas
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até ao piso do quarto dele, e eu acredito nisso mas eu nunca vi”

E7: “Acho que deviam falar mais connosco. (...) haver mais reuniées com a equipa que estava com ela, para eu ir percebendo

como estava a mudar. E se para melhor ou pior. Devia ter dito para estar mais vezes la de manha, por causa do banho entre as
outras coisas”

Orientacédo sobre
Superacgéo de Barreiras
Arquitetonicas no
Domicilio

E4: “(...) se viessem a casa ver como estavam as coisas seria mais facil, mas parece-me que nao é procedimento da instituicdo,
sei de outros sitios que vao (...) mas pronto tudo se resolve.”

E5: “(...) também deviam vir a casa, porque |a é facil fazer as coisas, as cadeiras entram e saem bem a cama sobe e desce, mas
aqui era bom, mas néo existe”
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