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Ao Longe, ao Luar

Ao longe, ao luar,

No rio uma vela,
Serena a passar,

Que é que me revela?

Nao sei, mas meu ser
Tornou-se-me estranho,
E eu sonho sem ver

Os sonhos que tenho.

Que angustia me enlaca?
Que amor néo se explica?

E a vela que passa
Na noite que fica.

Fernando Pessoa, in '‘Cancioneiro’
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RESUMO

Titulo: Contributo da Visita Domiciliaria: Percecdo dos cuidadores informais dos doentes

com deméncia de Alzheimer

A visita domiciliaria (VD) reveste-se de grande importancia enquanto modalidade de
intervenc@o proporcionando 0s recursos que os cuidadores informais necessitam na
prestacéo de cuidados ao doente com deméncia de Alzheimer (DA) e, simultaneamente,

poderd contribuir para uma melhor qualidade no atendimento a diade cuidador/doente.

Prestar cuidados ao doente com DA é um processo complexo, que envolve vivéncias e

experiéncias responsaveis por alteragdes na saude e bem-estar do cuidador informal.

A finalidade do nosso estudo é conhecer a perce¢do dos cuidadores informais do
doente com DA, sobre o contributo da VD realizada pelos enfermeiros, de forma a
promover a otimizagcdo dos cuidados de enfermagem prestados. Pretendemos, deste
modo, identificar as dificuldades do cuidador informal do doente com DA, descrever as
estratégias utilizadas pelo cuidador informal para superar as dificuldades e descrever a

percecdo do cuidador acerca do contributo da VD, realizada pelos enfermeiros.

Este estudo situa-se no paradigma de investigacdo qualitativa. O desenho é de carater
exploratério, descritivo e transversal. Participaram, neste estudo, dez cuidadores
informais de doentes com DA pertencentes a uma Unidade de Saude Familiar. A
recolha de dados foi realizada durante o més de Julho de 2013. Optdmos como método
de recolha de dados, a entrevista semi-estruturada, procedendo, posteriormente, & sua
andlise através da técnica de andlise de conteudo de Bardin. Foram respeitados os

procedimentos éticos inerentes ao processo de investigacao.

Os resultados obtidos revelam que os cuidadores informais tém dificuldades no cuidado
ao doente com DA, no que se refere a relacdo com o mesmo, a exigéncia fisica, a
auséncia de informacdo e a exigéncia psicologica. Referem utilizar como estratégias
para superar as suas dificuldades o apoio familiar, os recursos pessoais, 0 apoio
religioso, o apoio profissional, a procura de informacdo, as experiéncias vividas, as
atividades recreativas e o apoio social. No que se refere ao contributo da VD, os
cuidadores informais mencionam o apoio que lhes é prestado pelo enfermeiro, assim

como ao doente, as competéncias profissionais deste profissional e o suporte
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informativo sobre a DA e sua evolucdo. De igual modo, referem a necessidade destas
visitas se efetuarem com maior frequéncia, de existirem mais enfermeiros a realizar as

mesmas, assim como uma maior divulgacao deste recurso.

PALAVRAS-CHAVE: Visita domiciliaria; Cuidador Informal; Deméncia de Alzheimer,

Enfermeiro; Salde Mental.
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ABSTRACT

TITLE: Home visit contribution: perception of informal caregivers of patients with
Alzheimer's disease

Provide care to patients with Alzheimer's disease is a complex process involving
experiences responsible for changes in health and well-being of informal caregivers.

A home visit is important as a way to provide the resources that informal caregivers need
in providing care to patients with Alzheimer's disease and simultaneously contributes to a

better quality service to the dyad caregiver/patient.

The main aim of this study was to know the perception of informal caregivers of patients
with Alzheimer's disease about the contribution of home visits provided by nurses. We
intend, therefore, to identify the problems of the informal caregivers of patients with
Alzheimer's disease and to describe the strategies used by them to overcome difficulties
and describe the perceptions of caregivers about the contribution of home visits,

provided by nurses.

This is an exploratory, descriptive, cross-sectorial study, based on the qualitative
paradigm. Participants were 10 informal caregivers of patients with Alzheimer's disease
belonging to a Family Health Unit. Data were collected during July 2013. To gather data,
a semi-structured interview was used. The Bardin's technique of content analysis was
chosen to analysis data from the field. The usual ethical procedures were respected,

namely the authorization of the organization and the Informal Consent.

The results of this study show that informal caregivers have difficulties in caring for the
patient with Alzheimer's disease. A set of problems were identified: helping relationship,
answer to the physical demands, lack of information and the psychological needs. They
refer that some strategies were used to overcome their difficulties - family support,
personal resources, religious support, professional support, the demand of information,
experiences, recreational activities and social support. Concerning the contribution of
home visits, informal caregivers indicated the support provided by nurses, to them and to
the patient, the professional skills of the professionals, and informational support about

Alzheimer's dementia and its evolution. Similarly, they refer that these visits should take
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place more frequently, the need of more nurses to develop care and finally more

resources to support the caring process.

Keywords: Home Visit; Informal Caregivers; Alzheimer's disease; Nurse; Mental Health.

Xvil



INTRODUCAO

A VD possibilita ao enfermeiro o acompanhamento do cuidador informal e doente
proporcionando “uma colheita de dados mais exata sobre a estrutura familiar, o
ambiente habitacional e o comportamento neste ambiente” (Stanhope e Lancaster,
2011, p. 532). Esta pressupde planeamento, realizacdo de intervencOes de caréater
educativo e assistencial, interagdo mais efetiva dos enfermeiros com o doente, a familia
e a comunidade, permitindo uma continuidade na assisténcia desenvolvida, no contexto
familiar através de avaliacao. Tal como referem Stanhope e Lancaster (2011, p. 532)
“‘uma visita domiciliaria pode ser mais que um lugar alternativo para prestar cuidados;

pode ser uma modalidade de intervengéo (...)".

E pois no contexto familiar que surgem duvidas e dificuldades inerentes ao

cuidado do doente com DA, sendo esta doenca definida como:

“um declinio adquirido numa variedade de capacidades cognitivas (memoria,
aprendizagem, orientacdo e atencédo) e de capacidades intelectuais (abstracéo,
juizo critico, compreensao, linguagem e calculo), acompanhado por alteracées
da personalidade e do comportamento que causam deficiéncia do funcionamento
diario, das capacidades sociais e do controlo emocional” (Wattis e Curran, 2008,
p. 119).
As alteracdes progressivas da DA repercutem-se nas esfera profissional, social e
familiar do doente, podendo alterar a sua qualidade de vida e a de todos os que com ele

convivem, principalmente do cuidador informal.

As dificuldades que o cuidador informal vivencia ao cuidar o doente com DA, a
sobrecarga inerente a prestacdo de cuidados ao mesmo, identificadas aquando do
nosso contexto profissional, motivaram a realizacdo deste estudo. Torna-se pertinente

gue os cuidadores informais sejam alvo da atengédo dos enfermeiros, pois desta forma
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sera possivel identificar necessidades de intervencdo e, posteriormente, adequar as

praticas em contexto domiciliario.

O bem-estar dos cuidadores informais assim como, a prevencdo de problemas
gue possam surgir requer, por parte do EESMP (Enfermeiro Especialista em Saude
Mental e Psiquiatria) uma atencao especifica, uma vez que deles dependem também o

bem-estar do doente e a sua manutenc¢do no domicilio.

Este estudo de investigacao inserido no Il Mestrado em Enfermagem de Saude
Mental e Psiquiatria, da Escola Superior de Enfermagem do Porto intitula-se “Contributo
da visita domiciliaria: percecdo dos cuidadores informais do doente com Deméncia de
Alzheimer” e tera por finalidade conhecer a perce¢do dos cuidadores informais do
doente com DA sobre o contributo da VD realizada pelos enfermeiros, de forma a
promover a otimizacdo dos cuidados de enfermagem prestados. O estudo integrado no
paradigma de investigacdo qualitativa € do tipo exploratério, descritivo e transversal,

para o qual se definiram os seguintes obijetivos:

- ldentificar as dificuldades do cuidador informal do doente com DA;

- Descrever as estratégias utilizadas pelo cuidador informal do doente com DA para

superar as dificuldades;

- Descrever a percecéo do cuidador informal do doente com DA acerca do contributo da

visita domiciliaria realizada pelos enfermeiros.

Este trabalho encontra-se estruturado em capitulos. Os quatro primeiros
capitulos abordam a contextualizacdo da problematica em estudo, no qual se
apresentam aspetos relacionados com a visita domicilidria, visita domiciliaria na area da
saude mental, DA, o cuidador informal, as repercussfes associadas ao cuidar no

cuidador informal e as estratégias de intervencéo dirigidas ao cuidador informal.

No quinto e sexto capitulos apresenta-se o percurso metodoldgico, a andlise e
discussdo da informacdo e a conclusdo que integra as limitacbes do estudo e

sugestdes. Finalizamos com as referéncias bibliograficas e os anexos.
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1 - VISITA DOMICILIARIA

Neste capitulo apresentamos o conceito da VD, a sua evolug¢édo ao longo dos
tempos, a VD em Portugal e a VD no ambito da enfermagem de salde mental e

psiquiatria.

O Ministério da Saude (2007, p. 8) através da Missdo para os Cuidados de

Saude Primarios refere que:

“os cuidados domiciliarios constituem um conjunto de cuidados prestados de
forma continuada, orientados para a resolu¢cdo dos problemas de saude das
pessoas e cuja complexidade ndo requer a sua institucionalizacdo mas que,
pela sua situacdo de dependéncia global, transitoria ou crénica as impede de
se deslocarem ao centro de saude”.

Relativamente a VD, esta é definida por Rice (2004, p. 23), como um “processo

dindmico, (...) cujo objetivo é permitir alcangar um nivel otimizado de saude”.

Com o aumento do nimero de pessoas dependentes, surge uma necessidade
crescente de cuidados de salude que sdo prestados pelas redes sociais de apoio
formal e informal. As familias sdo reconhecidas como o principal contexto para a
promocao e manutencdo da independéncia e saude dos seus membros, e como

entidade prestadora de cuidados informais.

No contexto familiar reline-se o ambiente fisico, social e afetivo, sendo de
extrema importancia que, para melhorar a saude dos individuos, estes ndo sejam
considerados isoladamente, pelo que o enfermeiro assume posicao privilegiada para
intervir, atempadamente, nas diferentes etapas do ciclo vital do individuo, familia ou
comunidade. Os cuidados domicilidrios permitem ao enfermeiro ter um conhecimento
real do doente e familia, o que Ihe faculta, para além de agir sobre os problemas
atuais, prevenir os potenciais. Durante a realizacdo da VD, “desenvolvem-se

intervencBes com o objetivo de promover cuidados de salde ao doente e familia, no
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seu domicilio ou em qualquer ambiente n&o institucional, promovendo o tratamento ou

o funcionamento efetivo” (Albuquerque, 2006, p. 21).

Numa breve perspetiva histérica, e de acordo com a pesquisa bibliografica
efetuada, constata-se que os cuidados domiciliarios, sdo uma préatica que remonta a

era antes de Cristo.

No século XV, as organizacbes militares e ordens religiosas iniciaram uma
modalidade de VD, que se assemelhava a um servico regionalizado de enfermagem.
Para Colliere (2001, p. 232) “as primeiras ofertas dos cuidados no domicilio viiam das
ordens religiosas de mulheres (...) com a finalidade de prestar auxilio aos doentes das familias

pobres e deserdados, prepara-los para uma boa morte e também educar as meninas do povo”.

Tal como menciona Albuquerque (2006, p. 23), “Em meados do século XIX,
comecaram a surgir as primeiras sistematizacdes dessas atividades relacionadas com o servi¢o
de enfermagem, culminando com as recomendag0des de Florence Nightingale para o cuidado de
enfermagem no domicilio”. A manutencdo dos doentes no domicilio passa a ter
prioridade, evitando a hospitalizagdo, passando os doentes a beneficiar de cuidados

de enfermagem no seu domicilio, que atendessem as suas necessidades.

Segundo Rice (2004, p. 4), “o conceito de cuidados domicilidrios foi estabelecido
pelas enfermeiras comunitérias. As primeiras enfermeiras a dedicarem-se a este servico eram
chamadas enfermeiras de bairro, um termo britanico atribuido a Florence Nightingale (1820-
1910) para designar as enfermeiras que prestavam cuidados de saude no proprio lar dos
doentes”. Segundo a mesma autora (lbidem, p. 5), “durante a Il Guerra Mundial, 0s servi¢os
de cuidados de satde ao domicilio aumentaram a um ritmo espantoso, nomeadamente as
agéncias de cuidados ao domicilio com fins ndo lucrativos ou agéncias voluntarias, bem como

os departamentos de saude publica”.

De acordo com Rice (2004) e Albuquerque (2006) os cuidados domiciliarios
tornaram-se parte do sistema de saude a nivel mundial. Em Portugal a VD foi também

acompanhando a tendéncia evolutiva até ao momento atual.

22



1.1 - Visita Domiciliaria no Contexto Portugués

Em Portugal, a intervencdo de enfermagem no domicilio tem alguma tradigéo,
particularmente as parteiras que prestavam assisténcia ao parto no domicilio e

acompanhavam a puérpera.

Verifica-se que, h4 uma evolucdo em termos legislativos, que tende a valorizar
a VD. Com a criagdo dos Centros de Saude (Decreto-Lei n.° 413/71 de 27 de
Setembro), pretende-se imprimir uma nova dindmica aos servi¢cos de saude, de forma
a nao s6 dar maior atencao a populagédo, mas também dar énfase aos cuidados de
saude primarios. Os profissionais de saude deslocavam-se ao local de residéncia do
utente com fim meramente preventivo e de promocao de saude. Neste Decreto-lei,
aparecem indica¢cdes sobre as atividades dos enfermeiros referindo a necessidade dos

mesmos se deslocarem ao domicilio dos utentes.

Em 1981, foram criadas as Administracdes Regionais de Saude (Decreto-Lei
n.° 254/82 de 29 de Junho). Aparecem, neste ambito, os centros de salde renovados,
gue tinham a responsabilidade da prestacdo do cuidado global das familias, quer no

aspeto preventivo, quer curativo, no domicilio e nos servicos.

Em 1983, é publicado o Despacho Normativo n° 97/83 de 23 de Junho, que
regulamenta a organizacdo e funcionamento dos centros de salude. Neste
regulamento, existem algumas mencdes a deslocacdo dos profissionais a exercer
fungbes nos centros de saude, ao domicilio dos utentes. Constata-se, assim, a
exigéncia do enfermeiro se deslocar a residéncia dos utentes para realizar atividades
de controlo de grupos de risco e outras atividades de carater preventivo, bem como

curativas e de educacao para a saude.

O Decreto-Lei n.° 157/99, de 10 de Maio, veio estabelecer o regime de criagéo,
organizacdo e funcionamento dos centros de saude, estruturando-os em unidades
funcionais, com especial énfase para a unidade de saude familiar. Em 1999,
reorganizaram-se 0s Servicos de Saude Pdblica, tomando como referéncia o
enquadramento legislativo sobre os Centros de Saude de Terceira Geracao. (Decreto-
Lei n.° 286/99, de 27 de Julho). Neste ambito, com o nascimento dos Agrupamentos
dos Centros de Saude (ACES), foram criadas varias unidades (Unidade de saude
familiar; Unidade de cuidados de salude personalizados; Unidade de cuidados na

comunidade; Unidade de salde publica; Unidade de recursos assistenciais
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partilhados), que, embora distintas entre si, trabalham no sentido de atingir um dnico
objetivo, dando resposta as necessidades da populacdo. Esta reorganizacdo dos
cuidados de saude primarios realgcou a importancia de uma prestacéo de cuidados de
saude ao cidadao mais proxima, adequada, efetiva e eficiente.

Ao longo da histéria, verificaram-se alteragdes na estrutura e funcionamento
dos Cuidados de Saude Primérios, que inicialmente, eram instituicbes de salde de
acesso limitado e, nos dias de hoje, sdo locais de atendimento permanente,
especializado e adaptado as necessidades de todos e cada um dos portugueses.
Neste contexto, e apesar das varias alteragbes efetuadas, o objetivo da VD prende-se
com a necessidade de proporcionar ao individuo e familia os cuidados que estes

necessitam.

1.2 - Visita Domiciliaria - Espa¢o De Desenvolvimento Do
Cuidar

A prestagdo de cuidados no contexto domiciliario € uma atividade de longa
data, como vimos, anteriormente, pelo seu percurso historico, e tem sido aperfeicoada
nos ultimos anos, com o0 objetivo de assegurar respostas as necessidades e

exigéncias dos individuos, assim como da sua familia.

Stanhope e Lancaster (2011, p. 882) referem: “os cuidados de saude
domiciliarios na sociedade atual ndo podem ser simplesmente definidos como
cuidados em casa. Estes tém por base uma equipa de saude multidisciplinar, cuja
finalidade é promover, manter ou recuperar a saude, ou seja maximizar o nivel de

independéncia e minimizar os efeitos da doenga”.

A VD pressupde que sejam desenvolvidas intervencfes de carater educativo e
assistencial, o que permite uma interacdo mais efetiva dos profissionais de saude, em
particular dos enfermeiros, com o individuo, a familia e a comunidade, na medida em
gue possibilita o contacto destes profissionais, com a realidade vivenciada pelo

utente/familia, permitindo uma continuidade de cuidados.

Aquando da realizacdo da VD, devem ser desenvolvidas intervengdes, com

vista a resolucdo de problemas de vivéncias em situacdes no contexto familiar. A VD
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torna-se, assim, uma modalidade de intervencdo fundamental na enfermagem, visto
gue o ambiente familiar € um dos fatores que influenciam, diretamente, o processo
saude/doenca individual, familiar e coletivo. O Ministério da Saude corrobora esta
ideologia, quando refere que as VD “enquanto consultas que sdo, estas devem conter
atividades de avaliacao e detecdo de necessidades/problemas do doente, da familia,
bem como contemplar a resposta as mesmas através de um plano integrado de

intervencao” (Ministério da Saude, 2007, p. 8).

De acordo com o exposto, entendemos que o desenvolvimento dos cuidados
domiciliarios pressupde que exista um trabalho de uma equipa multidisciplinar, que
partihe a responsabilidade da prestacdo de cuidados ao utente e familiares e
desenvolva um plano de cuidados individualizado, de acordo com as necessidades

identificadas.

Esta responsabilidade de prestacdo de cuidados compete aos servicos de
saude, nomeadamente, a nivel dos “cuidados de saude primarios, na implementacéao e
melhoria de estratégias de intervencdo comunitaria, que mobilizem respostas
integradas e satisfagam as necessidades especificas desta populacao” (Ministério da
Saulde, 2007, p. 10).

Deste modo é da competéncia das unidades de cuidados de salude primarios a
responsabilidade de desenvolver grande parte da sua atividade o mais préoximo
possivel do ambiente sociocultural do individuo. Estas, enquanto promotoras da saude
da populacéo, desde a concecéo até a morte, deverao ter parte ativa e imprescindivel

nas atividades interdisciplinares de apoio domiciliario.

Atualmente a Unidade de Saude Familiar, “assumida como uma das unidades
funcionais do Centro de Saude, é considerada a célula organizacional elementar de
prestacdo de cuidados de saude aos individuos e familias ai inscritos e a carteira
basica de servigos, 0 seu compromisso nuclear de prestacado de cuidados” (Ministério
da Saude, 2007, p 12).

Na Unidade de Saude Familiar, a VD € realizada pela equipa multidisciplinar
com o objetivo de prestar ao utente, no domicilio, os mesmos cuidados que se oferece
na unidade de saude. No entanto, a realizacdo da VD traz a vantagem de proporcionar
ao profissional de saude proximidade com o meio em que o utente se insere, 0 que
permite uma melhor avaliagdo do seu estado de salude, assim como das suas
necessidades. Com a realizagdo da VD, torna-se possivel para o enfermeiro “conhecer
0 contexto em que a familia vive e os recursos que a comunidade dispde, oferecendo
situagdes reais de ensino, pesquisa e extensao” (Verdi et al., 2005, p. 173).
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Aquando a realizacdo da VD sdo desenvolvidas intervencdes com vista a
resolugcdo de problemas e, simultaneamente, esta é vista como um dos meios de se
obter do individuo e da familia, a sua participagdo no planeamento, na organizagéo e
no controle dos cuidados. O enfermeiro deve envolver, quer o utente, quer a familia,
com o objetivo de promover, manter ou recuperar a saude destes e maximizar as suas

potencialidades.

Tal como menciona a Ordem dos Enfermeiros, “as intervengcbes de
enfermagem s&o frequentemente otimizadas se toda a unidade familiar for tomada por
alvo do processo de cuidados, nomeadamente, quando as intervencbes de
enfermagem visam a alteracdo de comportamentos, tendo em vista a adogdo de
estilos de vida compativeis com a promocido da saude” (Ordem dos Enfermeiros,
2003, p. 4).

Neste contexto, somos levados a refletir sobre a acdo do enfermeiro, bem
como, sobre a forma de cuidar os utentes na sua individualidade, na sua relagédo com
0S outros e com 0 meio envolvente, pois assim, sera possivel detetar e avaliar as suas

necessidades e as das suas familias, e planear os cuidados a realizar.

A Ordem dos Enfermeiros (2003, p. 5) menciona que “o0 exercicio profissional
da enfermagem centra-se na relagéo interpessoal entre um enfermeiro e uma pessoa,

ou entre um enfermeiro e um grupo de pessoas (familia ou comunidades)”.

Neste sentido, o domicilio, como espaco privilegiado para a relagcdo entre o
enfermeiro e o doente/familia, implica formas de agir e de interagir, que serao
determinantes para as estratégias adotadas pelos intervenientes no processo de

cuidados.
Para Duarte (2010, p. 84),

“os cuidados no domicilio s&o alicer¢cados na inter-relacdo que se estabelece

entre a enfermeira, a pessoa e 0 seu ambiente familiar e social. A VD é uma

forma de promover a proximidade entre os intervenientes, sendo muitas vezes

a Unica forma de receber e manifestar afetividade, o carinho e o contacto, para

além dos beneficios ao estado de satde dos utentes”.

A primeira interacdo entre o enfermeiro e o utente decorre, por norma, como ja
referido, no domicilio deste. O utente e a familia contribuem com o saber especifico da
sua situacao de saude e das suas necessidades, enquanto o enfermeiro contribui com

0s seus saberes, competéncias e habilidades profissionais e pessoais.

Para o enfermeiro, “o espago domiciliario surge como um ideal de centralidade

da pessoa no cuidado, com a sua consequente participacdo ativa nas decisdes e nas
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intervencdes cuidativas, com capacidade de decisao e autonomia” (Duarte, 2010, p.
91).

Verdi et al. (2005, p. 173) referem que a VD:

“tem como objetivos: prestar cuidados de enfermagem no domicilio, quando for
conveniente para o paciente, para a familia e para o servico de salde, orientar
um ou mais membros da familia para a prestacdo de cuidados no domicilio;

by

supervisionar os cuidados delegados a familia; orientar a familia sobre

guestbes relativas a saude, recolher informacdes sobre as condi¢cdes sécio

sanitarias da familia, por meio de entrevista e observagao’.

Segundo a Ordem dos Enfermeiros (2003, p. 4) “os cuidados de enfermagem
ajudam a pessoa a gerir 0os recursos da comunidade em matéria de saude. Neste
ambito, na gestdo dos recursos de salde, “os enfermeiros promovem, paralelamente,
a aprendizagem sobre a forma de aumentar o repertério dos recursos pessoais,

familiares e comunitarios para lidar com os desafios de saude”.

A VD, no estudo de Cruz e Bourget (2010, p. 6), apresenta como vantagens
“ser um meio facilitador da aproximacado das necessidades da populagdo, ser um
instrumento de humanizagdo dos cuidados de saude, e ser também focalizada na

promocao da saude e prevencao da doenga”.

Revela-se, de grande importancia, prestar cuidados de salde ajustados as
necessidades do utente e familia, e a corresponsabilizacdo e a cooperagdo s&o
fundamentais para promover a capacitacdo dos mesmos, de forma a poderem gerir,

de forma eficaz, o seu processo saude/doenca.

7

Neste sentido, o domicilio € um local privilegiado para a observagdo das
relagbes sociais entre os membros da familia. Estas relacbes podem ser
potenciadoras de bem-estar, e por isso, favorecedoras da manutencdo do estado de

salde.

Sotto Mayor et al. (2008, p. 444) concluiram que “a visita domiciliaria assumiu-
se como um espaco terapéutico e permitiu maior promoc¢édo do autocuidado e suporte

a par de atividades formativas e informativas”.

O domicilio converte-se no local ideal para que o enfermeiro possa inteirar-se
das relacdes existentes entre os membros do agregado familiar. Além disso, também
devem ser respeitadas as particularidades das familias, sendo para isso necessario

adequar a comunicacéo de acordo com os diferentes contextos.
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Para tal, € importante que o enfermeiro possua competéncias que sejam
facilitadoras da comunicacdo, como o saber escutar, respeitar as escolhas do utente e
familia, saber adequar os principios cientificos e técnicos aos recursos da familia e
elaborar o plano de cuidados em conjunto com estes, de modo a ir ao encontro das
suas necessidades. Também Rice (2004, p. 15) sublinha que “a enfermagem
domiciliaria se enquadra numa pratica centrada no relacionamento, no qual o

enfermeiro tem que ser criativo e lider perito em cuidados de saude”.

Lacerda (2010, p. 13) acentua que “o perfil da enfermeira domiciliaria tem de
ser baseado na comunicacdo, na ética e no respeito pelas vivéncias humanas” e
considera “a visita domiciliaria como o local onde se podem desenvolver os melhores

cuidados de saude as pessoas e familia no espag¢o mais intimo e privado”.

1.3 - A Visita Domiciliaria na Area da Enfermagem de Salde
Mental

Durante muito tempo, o cuidado ao doente portador de doenca mental, esteve
ligado a instituicbes hospitalares, cuja assisténcia oferecida estava limitada a
internamentos prolongados, mantendo o doente afastado do seu meio social e familiar.
Atualmente, preconiza-se que o doente seja cuidado no seu meio familiar e social,
evitando a institucionalizacdo, promovendo cuidados que procurem a melhoria da sua
gualidade de vida e promovam a sua reintegracdo social. Para Silva et al. (2011, p.
135), a “qualidade de vida pode ser oferecida através de um melhor atendimento,
reducdo dos internamentos e periodo de internamento, e sempre que possivel
manutencdo do doente no meio familiar, através de uma rede de saude que ofereca

suporte para esta familia”.

Segundo Reinaldo e Rocha (2002, p. 36) “(...) a enfermagem psiquiatrica tem
contribuido para a reintegracao social dos doentes, por meio da orientacdo destes e
familiares, intervencdo em situacdo de crise, consulta de enfermagem em saulde

mental, acolhimento, entre outras modalidades assistenciais”.
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O Plano Nacional de Saude Mental (Portugal, 2007, p. 7) refere:

“a saude mental como uma prioridade de saude publica e faz um apelo a
necessidade de envolver nos cuidados a participacdo de utentes, familiares e
diferentes entidades da comunidade; estar estreitamente articulados com os
cuidados primarios de saude e prestacdo de cuidados continuados a utentes
com patologias mentais graves principalmente as que visam a promoc¢ao da
saude no contexto comunitario”.
Neste documento, esta explicito que os cuidados na comunidade devem ser
prestados no meio em que o doente se insere e a decisdo de internamento sé deve
ser tomada, quando esgotadas todas as alternativas de tratamento na comunidade.

Refere ainda que:

“a participagcdo comunitaria é importante, as pessoas com perturbacées
mentais devem ser envolvidas e participar no planeamento e desenvolvimento
dos servigos de que beneficiam, os familiares de pessoas com perturbacdes
mentais devem ser considerados como parceiros importantes na prestacao de
cuidados, estimulados a participar nesta prestacdo e a receber o treino e
educacéo necessarios” (Portugal, 2007, p. 14).

A expressdo saude mental comunitaria, “descreve uma aproximagédo dos
cuidados psiquiatricos e de saude mental do individuo a interacdo entre esta e o seu
meio. Também se refere a um lugar no qual se oferece uma atencao integral: fora do
hospital, num meio menos restritivo e de forma preferencial no local mais perto

possivel da residéncia do utente” (Johnson, 2000, p. 872).

A saude mental a nivel comunitario, centra-se em valores da comunidade, nos
seus elementos, nos seus fatores de stresse e nos seus recursos. Devemos ter em
conta que, quando realizamos intervencdes dirigidas a uma pessoa, a sua
componente social, cultural e familiar deve ser alvo de atencao, pois esta pessoa faz
parte de um grupo familiar/social, com o qual interage no seu dia-a-dia e influencia o

seu estado de saude fisica e psiquica.
Segundo a Ordem dos Enfermeiros (2010, p. 5):

“a enfermagem de saude mental foca-se na promoc¢ado da saude mental e do
bem-estar, na identificagcdo dos riscos para a saude mental, na prevencao da
doenca mental, no diagndstico e na intervencdo perante respostas humanas
desajustadas ou desadaptadas aos processos de transicdo, geradores de
sofrimento, alteracdo ou doenca mental, no tratamento e reabilitacdo de
pessoas com doenga mental”,

Os enfermeiros desempenham um papel fundamental na prestacéo de servicos
de salude mental na comunidade, combinando os conhecimentos de saude publica

com os de enfermagem de saude mental e psiquiatria. Atualmente, a pertinéncia do

29



z

papel dos enfermeiros é mais vinculada com a formacdo que os profissionais

adquirem, aquando da especialidade de saude mental e psiquiatria.

O EESMP valoriza a pessoa € 0S recursos comunitarios relevantes e
disponiveis, as condi¢des de vida, a saude, o trabalho, a situacdo econémica e a sua

historia cultural.
Para a Ordem dos Enfermeiros (2010, p. 4),

‘no que respeita a sua participagdo no tratamento das pessoas com doencga
mental, as intervengbes do EESM visam contribuir para a adequacgdo das
respostas da pessoa doente e familia face aos problemas especificos
relacionados com a doenca mental, tendo como objetivo evitar o agravamento

da situacdo e a desinsercdo social da pessoa doente, e promover a

recuperacgéo e qualidade de vida de toda a familia’.

A VD em saude mental constitui uma modalidade de intervencao facilitadora na
abordagem do doente e da sua familia. Através desta € possivel conhecer a dindmica
familiar, com o objetivo de verificar as possibilidades de envolvimento da familia no
tratamento proporcionado ao doente. A VD fornece ao doente/cuidador informal o
suporte para que 0s mesmos possam dar continuidade ao tratamento, evitando assim
o reinternamento. A sua importancia vai além do acompanhamento do doente, engloba

também a familia deste, e todo o seu contexto social e demogréfico.

O EESMP presta cuidados centrados no utente ao longo do ciclo vital, em
contextos profissionais, no internamento e na comunidade. Considera a pessoa como
ser unico, inserido numa familia e no seu ambiente comunitario, respeitando a sua
dignidade, valores, crengas e habitos de vida, vendo-a como parceiro preferencial e
ativo, capaz de tomar decisdes sobre a sua salde e bem-estar, e ser corresponsavel
em todo o processo de cuidados. Estes “cuidados de enfermagem tém como finalidade
ajudar o ser humano a manter, melhorar e recuperar a saude, ajudando-o a atingir a
sua maxima capacidade funcional tdo rapidamente quanto possivel” (Ordem dos
Enfermeiros, 2010, p. 5).

Segundo Sotto Mayor et al. (2008, p. 244) aquando a realizagéo da VD:

“a grande maioria das intervengbes centrou-se na educacado para a saude, quer
fosse para aumentar o conhecimento sobre as fases da doenga, quer para
melhorar ou ajudar os cuidadores informais a lidar melhor com as alteragtes de
comportamento que acompanham este quadro de deterioragdo mental; (...)
foram intervencbes personalizadas que abordaram aspetos bioldgicos,
psicolégicos, funcionais e sociais’.

Habitualmente, as familias que tém um familiar com doenc¢a mental entre 0s
seus membros, apresentam dificuldades, ndo s6 pela alteragdo das suas rotinas
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diarias, mas também pelas situacdes de ansiedade que se podem gerar perante a
nova situagdo. Uma simples atividade como sair para fazer compras, atender o

telefone ou receber visitas, pode tornar-se um problema.

Nesta perspetiva, 0 EESMP pode contribuir, apoiando a familia a desenvolver
competéncias, com vista a solucionar os seus problemas, utilizando os recursos da
comunidade. Assim, reconhecemos que sera pertinente que o EESMP possua
conhecimentos sobre os recursos da comunidade em que a familia se insere, de modo

a que haja uma boa articulacéo entre a familia e estes.

A VD em saude mental facilita a abordagem do doente e da sua familia, dado
que, através desta, 0 EESMP pode entender a dindmica familiar, com o objetivo de
verificar quais as possibilidades de envolvimento dos familiares no tratamento e

acompanhamento do doente, visando a sua reintegra¢do no domicilio.
Sotto Mayor et al. (2008, p. 245) no seu estudo referem:

“(...) com mais informag¢ao, melhores condicées de vida, diagndstico precoce,

reducdo de intervalo de tempo entre visitas e apoios substanciais aos

cuidadores contribuiriam para melhorar a qualidade de vida da populagéo idosa

gue padece de deméncia e permitiriam, até certo ponto, melhorar o repertério

de potenciais estratégias de coping do cuidador informal”.

Neste sentido, as intervencbes do EESMP devem ser direcionadas para 0s
cuidadores informais encarando-os como parceiros do cuidar, pois estes devem ter um
papel ativo no cuidado e na toma de decisfes relativamente ao doente com DA, que

esta ao seu cuidado.
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2 - DEMENCIA DE ALZHEIMER

Torna-se pertinente, para compreender as repercussdes no cuidador informal
associadas ao cuidado do doente com DA que se realize uma breve abordagem da
patologia, sintomatologia, fatores de risco e o0s aspetos clinicos, assim como, as

modalidades de intervencgéo especifica nos doentes com esta doenca.

A DA “é uma doencga do sistema nervoso central que se manifesta por deméncia,
ou seja, perda de varias faculdades mentais com intensidade suficiente para interferir
com a capacidade na execucdo das atividades de vida diaria predominantemente a
partir dos 65 anos de idade” (Garrett, 2011, p. 7). Para Silva et al. (2011, p. 194), a “DA
carateriza-se como uma doenca neuroldgica, irreversivel, que se manifesta de forma
insidiosa em decorréncia de lesBes neuronais e consequente degeneracdo do tecido

nervoso”.

De acordo com a Organiza¢cdo Mundial de Saude 35,6 milhdes de pessoas, em
todo o mundo séo portadores de deméncia e prevé-se que este nimero aumente para o
dobro em 2030 (65,7 milhdes) e tripligue em 2050 (115,4 milhdes) (Health Sciences
Research Unit, 2013). A DA é a forma mais comum de deméncia, representando 60% a
80% dos casos. Os sintomas clinicos da deméncia podem ter inicio apds os 65 anos de

idade e a sua prevaléncia aumenta com a idade, sendo mais comum no sexo feminino.

Os fatores de risco responsaveis pelo aparecimento da DA ainda ndo sao
totalmente conhecidos, embora existam autores que referem alguns fatores como “a
idade avancada, os antecedentes familiares, o sexo feminino, os problemas vasculares,
o0 baixo nivel sociocultural, a trissomia 21, os antecedentes de traumatismo craniano,
etc. “ (Spar e La Rue, 2005).
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Segundo Grilo (2009, p.93):

“O diagnostico da DA, realiza-se em duas fases distintas. Em primeiro lugar, faz-

se o diagndstico da sindrome demencial e, em seguida, o da deméncia de

Alzheimer. O diagnostico €& fundamentalmente clinico, assentando

essencialmente no estudo da cognicdo e do comportamento, embora o0s

sintomas sejam variados. Os dados obtidos no exame devem ser

complementados com indicagbes fornecidas pelos familiares/cuidadores e

também pela utilizacdo de escalas psicométricas e de avaliacdo’.

O diagnéstico precoce da DA possibilita que o doente e o seu cuidador informal
possam organizar e planear a sua vida, tomando decisdes futuras em relagéo a todas as
alteracdes inerentes a doenca. Além disso, permite uma intervencdo farmacologica e
ndo farmacologica, precoces que poderdo contribuir para minimizar as alteragbes
decorrentes, levando a que o doente e o cuidador informal possam manter a sua

gualidade de vida.

O diagndstico da DA é complexo devido a varios fatores, como a idade, a
escolaridade, o] nivel sociocultural, a presenca de alteracbes
comportamentais/funcionais de outras patologias, pelo que o seu diagnéstico se torna
mais dificil. E habitualmente efetuado quando ja existem repercussdes funcionais e

muitas vezes sobrecarga por parte do cuidador informal.

Segundo Grilo (2009, p. 81), a DA “é heterogénea, pode descrever-se um quadro
clinico frequente, sendo constante, para a fase inicial, a fase declarada e para a fase

terminal”.

Na fase inicial, as alteracdes cerebrais podem passar despercebidas ou ser
confundidas com uma sindrome depressiva. Esta fase carateriza-se essencialmente por
perturbagcbes da memoéria (episddica) e por sintomas psicocomportamentais como
apatia, desinteresse e irritabilidade. A perda da memoéria é o fator clinico mais
importante quer a nivel da manifestagdo da doenca, quer para a realizagcdo do

diagnostico (Grilo, 2009).

Na fase declarada, surge o défice cognitivo ligeiro. Este normalmente indica um
possivel desenvolvimento para um quadro demencial. Os critérios de diagndstico para o
défice cognitivo ligeiro sdo as queixas de perda de memoria, corroboradas pelos
familiares/cuidadores; a funcdo cognitiva € normal; ndo existem alteracbes nas
atividades da vida diaria; sdo comprovadas as perturbacbes da memoria através de

escalas. As perturbacdes cognitivas sdo evidentes nesta fase, pois a afecdo das
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funcdes cognitivas agrava-se progressivamente, levando a que o doente perca pouco a

pouco a sua autonomia (Grilo, 2009).

A fase terminal ou demencial baseia-se nas alteracbes cognitivas, que sédo a
base de um quadro demencial (meméria, preferencialmente de evocacao, linguagem,
praxia, funcdo executiva, pensamento abstrato e raciocinio, atencdo e concentracao,
calculo, entre outras); alteragcbes comportamentais, perturbagfes psicoéticas, ansiedade,
alteracdes das atividades da vida diaria, perturbagées do sono, etc.; sinais neurol6gicos
(paratonia, hiperreflexia, mioclonias, alteragdes da marcha primarias). Esta fase é
caraterizada por uma sindrome demencial de intensidade grave, a comunicacao torna-
se impossivel, a autonomia é nula, o doente tem dificuldade em deambular, levando

posteriormente a perda da sua autonomia (Grilo, 2009).

No tratamento da DA, torna-se essencial que os sintomas comportamentais e
psiquiatricos sejam alvo de atencgdo pelo impacto que acarretam na qualidade de vida
dos cuidadores informais (Black e Almeida, 2004). A necessidade de contribuir para
melhorar a qualidade de vida dos doentes com DA e dos cuidadores informais tem

contribuido para desenvolver programas especificos de reabilitacao.

Segundo Grilo (2009, p.135), “as técnicas psicoterapéuticas podem ter um
enorme peso nas terapéuticas para a DA, quer sejam elas de inspiragdo analitica
(fornecem ao individuo um refor¢o afetivo e narcisico) ou cognitivo-comportamentais
(reforgam os comportamentos adaptados e diminuem ou suprimem 0s comportamentos

desadaptados) .

E importante valorizar a ajuda ao cuidador informal do doente com DA, de forma
a colmatar a suas necessidades, relativamente a informagdo sobre a patologia e
alteracBes decorrentes da mesma, no sentido de contribuir para uma melhor qualidade
de vida, tanto do cuidador informal, como da pessoa que é cuidada. Torna-se, assim,
pertinente a existéncia de profissionais com formacdo adequada sobre a doenca e
informacédo sobre os recursos disponiveis para ajudar os doentes e os seus cuidadores
informais. Este papel caberd, fundamentalmente, ao EESMP, que tem a formagao

adequada para dar respostas a estas necessidades.
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3 - CUIDADOR INFORMAL DO DOENTE COM DEMENCIA DE
ALZHEIMER

Uma doenga cronica tem repercussfes na vida do doente, o que implica uma
necessidade crescente de cuidados por parte de outrem. Em contexto domiciliario, parte
significativa ou a totalidade dos cuidados ficam, habitualmente, sob a responsabilidade
do familiar cuidador. A familia que se define como “unidade social ou todo coletivo
composto por pessoas ligadas através de consanguinidade, afinidade, relacdes
emocionais ou legais, sendo a unidade ou o todo considerados como um sistema que é
maior do que a soma das partes” (CIE, 2011, p. 115), € quem tem o papel mais
importante nas tarefas que envolvem um compromisso a longo prazo. E este papel de
protecdo, de seguranca e de cuidar, que é reforcado quando surge a necessidade de
um dos elementos da familia ser cuidado, perante uma situacdo de doenca,

convertendo-se num momento, no qual, todos os elementos se ajustam a mudanca.

A existéncia numa familia de uma pessoa doente, implica a necessidade de
reajustamento do seu funcionamento, uma vez que, 0 que acontece a um membro se
reflete nos restantes, com alterages na dinamica familiar e repercussdes no bem-estar
de todos, pelo que estes devem interagir de modo a reorganizarem-se para poder
prestar cuidados ao seu familiar em situacdo de dependéncia. Para isso,
frequentemente, tém que ocorrer ajustes na propria dindmica e estrutura familiar,
tornando-se uma experiéncia que podera vir a ser stressante fisica e emocionalmente,

para os elementos que a integram.

De acordo com o exposto, entende-se que o cuidador € aquela pessoa que
desde o primeiro momento se ocupa dos cuidados ao seu familiar, com maior

intensidade e a maior parte do tempo.
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Segundo Brondani (2008, p. 29) cuidador é “toda e qualquer pessoa que tem a
funcdo de cuidar de alguém com algum grau de dependéncia fisica ou mental e que
necessite de ajuda (total ou parcial) para a realizacdo de atividades da vida diaria”.
Cabe entdo ao cuidador o papel de apoiar o doente, relativamente a satisfagdo das suas
necessidades bio-psico-sociais, promovendo o seu bem-estar e simultaneamente

promover a sua qualidade de vida.

Sequeira (2010, p. 156) refere que na tipologia da prestacdo de cuidados,

encontramos duas formas distintas:

“prestacdo de cuidados formal, que é habitualmente prestada no ambito do
desenvolvimento de uma atividade profissional; e a prestagcdo de cuidados
informal, que é realizada por elementos da familia, vizinhos ou outros,
preferencialmente no domicilio, sendo os cuidadores designados de cuidadores
informais. Os cuidados informais sdo executados de forma n&o antecipada, ndo
remunerada, podendo abranger a totalidade ou apenas uma parte dos mesmos”.
Existem outras diferenciacdes, de acordo com o0 contexto do cuidar. O mesmo
autor (Ibidem, 2010), diferencia ainda o cuidador informal em principal/primério; cuidador

secundario e cuidador terciario.

Para Westphal-Guitti (2006), o cuidador priméario ou principal é aquele que
assume a responsabilidade pela prestacdo de cuidados, desde supervisionar, orientar,
acompanhar e/ ou cuidar diretamente a pessoa que necessita de cuidados. O cuidador
informal secundério €, habitualmente, alguém que ajuda na prestacdo de cuidados, de
forma ocasional ou regular, mas ndo tem a responsabilidade de cuidar, ou seja, sdo
habitualmente familiares que dao apoio ao cuidador principal. O cuidador informal
terciario é alguém familiar, amigo ou vizinho préximo, que ajuda muito esporadicamente
ou apenas quando solicitado, em situagfes de emergéncia, mas ndo tem qualquer

responsabilidade pelo cuidar.

O Conselho Internacional de Enfermagem (CIE, 2011, p. 65) define que o papel

do cuidador informal passa por:

“Interagir de acordo com as responsabilidades de cuidar de alguém; interiorizar
a expetativa mantida pelas instituicbes de cuidados de saude, membros da
familia e sociedade relativamente aos comportamentos apropriados ou
inapropriados do papel de um prestador de cuidados; expressar estas
expetativas sob a forma de comportamentos e valores, sobretudo relativamente
a cuidar de um membro da familia dependente”.

Neste trabalho recorremos a terminologia de cuidador informal, dado serem os

cuidadores informais do DA o alvo do nosso estudo.

38



3.1 - Prestador de Cuidados Informal

A funcado do cuidar, ao longo dos tempos, tem estado ligada principalmente a
familia, sendo no contexto familiar que habitualmente ocorre a ado¢do do papel de
cuidador informal. Quando um membro de uma familia adoece ou sofre de alguma

incapacidade, a familia reagira de modo a prestar-lhe apoio.

Segundo Lage (2007, p. 174) “ser cuidador nem sempre é uma atividade
consciente. Habitualmente as pessoas sdo capazes de referir h4 quanto tempo
comecaram a cuidar do seu familiar, mas ndo conseguem estabelecer facilmente o
momento em que pensam em si como cuidadores, ou seja, se identificam com o papel”.
Assim, de acordo com a autora, a entrada subjetiva no papel de cuidador pode ter um
tempo diferente do comeco objetivo da prestacéo de cuidados.

Para Sequeira, (2010, p. 161) “na maioria das familias, a escolha do cuidador é
algo muito subtil, influenciada pelas caracteristicas e experiéncias pessoais de cada
membro da familia e pelo contexto em que se encontra; (...) o fato de um membro da
familia se encontrar desempregado ou sem atividade pode influenciar na decisdo da

escolha do cuidador”.

De acordo com o exposto, uma pessoa hao se converte em cuidador informal de
forma conveniente, podendo ser esta selecdo dependente das experiéncias de vida e da

estrutura das relagdes familiares.

Garrett (2005) refere que o cuidador informal €, habitualmente, um membro da
familia ou alguém muito proximo do utente, que, na maioria das vezes, se
responsabiliza de forma direta pela totalidade dos cuidados. Em muitas situacdes, cuida
de forma sistematica e, por vezes, solitaria, sem ajuda direta de outros membros da
familia. Ainda segundo a mesma autora “cerca de 70% das situagdes, quem cuida dos
doentes com doenca de Alzheimer é o conjugue, podendo ter ajuda de outros familiares,

de vizinhos ou mesmo sem nenhuma ajuda” (Ibidem, p. 36).

Para Lage (2007) e Sequeira (2010), na maioria das vezes, € a mulher que

assume a responsabilidade pelo cuidar, mesmo em situacbes em que necessita

39



conjuntamente de exercer a sua atividade profissional, o que tem implicacdes evidentes
na sua qualidade de vida, como por exemplo, a diminuicdo das atividades de lazer e da

vida social.

Relativamente as razdes para se tornar cuidador, Pereira (2011, p. 178), conclui
no seu estudo que “quanto aos motivos para assumir e manter o papel de cuidador
informal, a obrigagdo familiar/pessoal e a solidariedade familiar/conjugal foram os
motivos referidos como mais frequentes, seguidos da necessidade de evitar a

institucionalizacao”.

Existem ainda, determinadas varidveis so6cio-demograficas associadas ao
cuidador principal e/ou a pessoa idosa dependente que irdo influenciar a selecdo do
cuidador principal. Uma delas é a coabitacdo, que segundo Sequeira (2010, p. 163),
“constitui outro fator de extrema importancia no papel de cuidador informal, pela

proximidade fisica e afetiva que existe entre ambos”.

O tipo de cuidados a prestar, pode ser outro fator que interfere na natureza do
cuidar, visto que os cuidados incidirdo nas areas em que sao detetadas necessidades.
O tipo de necessidade de cuidados e a gravidade da situacao clinica é que determinam
a frequéncia e a intensidade dos cuidados a prestar e, naturalmente, terdo influéncia na

adocao do papel de cuidador informal (Lage, 2007; Sequeira 2010).

No doente com DA, as exigéncias do cuidado estdo diretamente relacionadas
com as detioracbes cognitivas, a detioracdo funcional e as perturbagbes
comportamentais. A prestacdo de cuidados ao doente com DA, relaciona-se com a
supervisdo e orientagdo, 0 que requer que o cuidador informal possa atender as

necessidades do doente.

A transicdo para o exercicio de papel de cuidador informal, € um processo
complexo, que envolve valores, experiéncias e contextos inerentes a pessoa que
necessita de ser cuidada e ao cuidador informal, sendo sempre condicionada por fatores

gue podem ser facilitadores ou dificultadores dessa transi¢cao.
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3.1.1 - Repercussdes Associadas ao Cuidar no Cuidador Informal

Quando se aborda uma situacdo de doenca cronica, como a DA, uma outra
vertente deve ser considerada: as repercussdes do ato de cuidar. A medida que vé&o
ocorrendo as alteracbes demenciais, o cuidador informal vai tendo necessidade de
alterar o seu modo de vida, reorganizar o espaco da habitacdo e consciencializar-se que
a partir de agora passa a viver um pouco para o doente, que depende dos seus

cuidados.

Frequentemente, o cuidador informal assume a responsabilidade do cuidar, sem
nenhuma preparacao para tal, com dificuldades para realizar as atividades necessarias,
evidenciando uma preocupacdo com a rotina dos cuidados e com uma apreensao

relativamente ao futuro (Brondani, 2008; Sequeira, 2010).

A existéncia de uma situacao que se vai prolongar no tempo, pode desencadear
instabilidade mental, social e econdémica do cuidador informal, levando a alteracdes no
seu desempenho, dificuldades em resolver problemas/conflitos, dificuldades nas

relacbes familiares, de comunicacéo e de interacdo social.

S&o diversos os fatores que podem levar ao estado de sobrecarga do cuidador
informal, destacando-se o grau de dependéncia, a duragcdo da situacdo de doenca, o
afastamento social, os problemas socioeconémicos, os conflitos familiares, os
problemas laborais e a inversdo de papéis na estrutura familiar (Martins, 2005; Pereira,
2011).

Segundo Martins (2005, p. 47) “as alteracbes que se colocam ao familiar
cuidador podem ser fatigantes, levando a uma sobrecarga, que consiste numa
perturbagdo resultante do lidar muitas vezes com a dependéncia e a incapacidade do

individuo alvo da atencéo e dos cuidados”.

Sequeira (2010) concetualiza as repercussdes associadas ao cuidar em
sobrecarga objetiva e sobrecarga subjetiva. A sobrecarga objetiva esta relacionada com
0s acontecimentos e atividades concretas, e refere-se a alteracdo em parametros da
vida do cuidador informal, potencialmente observaveis e quantificaveis (sobrecarga
fisica, econ6mica, etc.). A sobrecarga subjetiva é entendida enquanto sentimentos,
atitudes e reacbes emaocionais face a experiéncia do cuidar, ou seja, como cada um

avalia a sobrecarga objetiva.
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Para Castro (2008, p. 105), “o cuidador perante a situagédo de ter de cuidar de
alguém com doenca cronica e respetivos tratamentos, desenvolve sentimentos que
associa a sobrecarga fisica, especificando o peso do doente como sendo a barreira

maior”.

O acompanhamento de um doente com DA produz desgaste emocional,
psicologico e financeiro para o familiar cuidador pelo facto do tratamento ser
dispendioso, pela perda gradual das suas fungdes cognitivas e evolugéo para quadros
de total dependéncia (Paula et al. 2008).

Santos (2008) refere que as dificuldades mais evidenciadas pelos cuidadores
informais centram-se nas dimensdes fisicas, psicoldgicas, sociais e financeiras, sendo a
nivel fisico, a fadiga, a sua doenca ou o0 agravamento do estado de saude do idoso, que
obstaculizavam a prestacdo de cuidados. Ainda segundo o mesmo autor, a insatisfacao
para com as respostas da rede formal, a rejeicdo do apoio formal pelo doente, o custo
do servico de apoio domiciliario e outras despesas, associadas a inexisténcia de
remuneragdo por parte do cuidador informal, notabilizaram-se como as principais

condi¢Bes sociais e financeiras geradoras de dificuldades no cuidado informal.

Para Fernandes (2009) os cuidadores informais referem as dificuldades em
usufruir dos internamentos temporarios para descanso do cuidador informal e a falta de

informagé&o/divulgacéo dos apoios existentes.

O estudo desenvolvido por Andrade (2009), revela que os cuidadores informais,
mencionaram que uma das suas maiores dificuldades consistia no apoio social
insuficiente para cuidar do doente no domicilio, destacando-se os enfermeiros das

equipas domiciliarias como responsaveis por essa lacuna.

Ekwall et al. (2007) referem que entre as dificuldades que causam maior
perturbagcdo aos cuidadores informais de doentes com DA, 68% apontam “a situagao
esta a transtornar-me os nervos” e 65% “a pessoa de quem cuido chega a poér-me fora

de mim”.

A vivéncia do cuidador informal do utente com DA, ndo se limita, apenas, a
consequéncias fisicas resultantes da prestacdo de cuidados, mas resulta de uma
relacéo entre varias dimensdes, como as suas experiéncias e a sua percecao individual

sobre os efeitos na sua qualidade de vida. O cuidador informal € obrigado a enfrentar
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diversas dificuldades e desafios relacionados com o declinio progressivo na cognicdo e

no comportamento de interacdo social.

Andrade (2009) questionou os cuidadores informais, no sentido de saber quais
os fatores de sobrecarga inerentes ao seu papel. Da andlise dos seus discursos
emergiu a seguinte informacao: aumento da quantidade/intensidade dos cuidados; grau
de dependéncia do doente; falta de conhecimentos sobre a evolucdo do estado de
saude do doente e ou das técnicas inerentes ao cuidar; falta de colaboracdo do doente;
isolamento social; conflitos familiares; falta de apoio formal e informal; idade do cuidador
e dificuldade em aceitar o seu papel.

Segundo Pereira (2008) as principais variaveis que interferem com a sobrecarga
do cuidador informal, relacionam-se com as alteracdes comportamentais e cognitivas do
doente e, acrescenta, a escolaridade e a vida profissional do cuidador informal; o
impacto do cuidar a nivel financeiro, laboral e social; e o impacto na saude e bem-estar

do cuidador, como outros fatores importantes, que podem conduzir & sobrecarga.

Ha referéncia ao relacionamento do cuidador informal com o doente como uma
das dificuldades apresentadas pelos cuidadores informais. Martins (2005) e Lage (2007)
concluem que existem conflitos ao nivel do relacionamento cuidador/doente,

especialmente quando se fala de filhos cuidadores, de pais doentes e dependentes.

A sobreposicdo dos papéis familiar e laboral € uma dimensdo que tem sido
estudada na investigacdo da sobrecarga do cuidador informal, ndo reunindo consensos
entre os diversos autores. Martins (2005) refere-se a essa sobreposi¢cdo, como causa de
impacto negativo na salde e bem-estar dos cuidadores informais, enquanto Lage (2007,
p. 201) concluiu, no seu estudo, que “ao ser profissionalmente ativo, o cuidador liberta-
se, mantendo a sua vida social, implicando assim um menor impacto negativo do

cuidado e condicionando positivamente a percecéo da saude”.

Para superar as suas dificuldades e diminuir a sobrecarga inerente a prestacéo
de cuidados ao doente com DA, os cuidadores informais desenvolvem diferentes
estratégias, como referem Sotto Mayor et al. (2008, p. 442) “ha necessidade de alguns
cuidadores se afastarem temporariamente da responsabilidade de cuidar. (...) o que

indica a utilidade de periodos de descanso e de alivio da tarefa de cuidar”.

Outras estratégias utilizadas pelos cuidadores informais sdo designadamente

“controlar as emoc¢des” (91,9%), “encarar a vida por etapas” (90,7%), “relembrar os bons
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momentos partilhados com o idoso” (89,2%) e “procurar caracteristicas positivas da
situacéo (86,8%) ” (Ekwall et al., 2007, p. 45).

Simonetti e Ferreira (2008) referem outras estratégias recorrentemente
valorizadas pelos cuidadores informais, como as crencas religiosas e a resignacao, as

guais Santos (2008) acrescenta a realizacdo de atividades de lazer.

Alguns cuidadores informais, para colmatar as dificuldades que vivenciam, tém
apoio de outras pessoas, como familiares, amigos e/ou vizinhos. Isto é evidenciado no
estudo de Pereira (2011) no qual 75 % dos cuidadores informais refere ter um familiar
ou amigo como confidente. A existéncia de um confidente é considerada como um

aspeto importante para o bem-estar dos cuidadores informais.

Para além das estratégias de coping desenvolvidas pelo cuidador informal,
existem trés fatores, que como afirma Santos (2008), poderdo facilitar a resolucdo das
dificuldades vivenciadas no processo de cuidar: experiéncias anteriores com outros

idosos e a existéncia de apoio formal e informal.

A DA tem impacto sobre a qualidade de vida das pessoas envolvidas, podendo,
em determinado momento, alterar completamente as dinamicas familiares, levando a

situacdes de desconforto para os elementos do agregado familiar.

A sobrecarga fisica e psiquica a que os cuidadores informais de doentes com DA
estdo expostos, pode conduzir a alteracdes na qualidade de vida dos mesmos.
Problemas sociais, degradagdo da saude fisica e sintomas psiquicos, principalmente
depressdo, sdo as consequéncias mais comuns no impacto de cuidar do doente com
DA.

Cuidar de uma pessoa ndo € sinébnimo de stresse, e ha, seguramente, aspetos
gratificantes nesse papel. Acontece, que habitualmente, sdo esquecidos 0s aspetos
agradaveis, como a satisfacdo e o bem-estar, que o cuidador informal proporciona ao

doente e s6 se salientam as contrariedades.

Se por um lado, o cuidar tem um impacto negativo na vida do cuidador informal,
existem autores que defendem que os mesmos encontram aspetos de carater positivo
nesta atividade (Goncalves Pereira e Mateos, 2006, p. 17). Os aspetos positivos
relacionam-se com “crescimento pessoal, aumento do sentimento de realizacdo, do orgulho e

da competéncia para enfrentar desafios, melhoria no relacionamento interpessoal, aumento do
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significado da vida, prazer, satisfacéo, retribuicdo, satisfacdo consigo proprio e bem-estar com a
qualidade do bem-estar oferecido” Cunha (2011, p. 17).

Ainda, como razdo para um enfogque maior nos aspetos positivos ligado ao ato
de cuidar, Fernandes (2009, p. 46), defende que “identificar esta dimens&o positiva do
cuidar representa uma mais-valia para os cuidadores informais, na medida em que a

relacdo podera ser fortalecida quando é reforgcado um sentimento de gratificagao”.

Relativamente a um estudo sobre os aspetos positivos do ato de cuidar, Cohen
et al. (2002), concluiram que 73% dos cuidadores informais encontraram um aspeto
positivo e 6,9% conseguiram identificar mais do que um aspeto positivo. Os aspetos
positivos mais mencionados foram: companheirismo, recompensa, {0zo,
direitos/obrigacdes, etc.

Também Tarlow et al. (2004, p. 15), concluiram que:

“os cuidadores referem frequentemente o cuidar como uma experiéncia que lhes

proporciona aspetos positivos e satisfagdo, (...) referiram sentirem-se (teis,

sentirem que alguém precisa deles e sentirem-se bem acerca deles proprios.

Grande parte referiu que o ato de cuidar permitia-lhes apreciar mais a vida,

desenvolver atitudes mais positivas perante a vida e fortalecer as relacbes com

outras pessoas”.

Segundo Cunha (2011, p. 18), os beneficios para o cuidador informal incluem a
recompensa, a gratificacdo e o sentido de utilidade, a satisfacdo, o sentimento de
realizacdo pessoal e o desenvolvimento de competéncias e habilidades para cuidar.
Também Lage (2007, p. 200) afirma que “o cuidador aprende com a experiéncia,

amadurece e cresce pessoalmente”.

O impacto na vida de quem cuida varia ao longo do processo de cuidar. Revela-
se pertinente que a atuacdo do EESMP, se inicie atempadamente de modo a contribuir
para que este processo de transicdo se desenvolva de forma saudavel, evitando
situacdo de sobrecarga e stresse para o cuidador informal e, simultaneamente,

proporcionar cuidados adequados as necessidades do doente com DA.
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4 - CUIDAR O CUIDADOR: ESTRATEGIAS DE INTERVENCAO

Como referido no capitulo anterior, enquanto que, por um lado, cuidar do doente
com DA pode ser uma experiéncia recompensadora, por outro, pode provocar stresse,
desgaste fisico e emocional. A medida que o cuidador informal vai lidando com as
alteracdes das capacidades fisicas e comportamentais do doente, novos desafios vao

surgindo.

E neste sentido, que se revela a importancia da VD, que para além de ter como
alvo o doente, deve ter, também, como prioridade o cuidador informal. Se o cuidador
informal ndo for apoiado e integrado na equipa de cuidados, as intervengdes realizadas
poderdo ndo se traduzir em beneficios para o doente (Melo, 2005). Torna-se pertinente
gue os profissionais de salude potencializem as habilidades pessoais dos cuidadores

informais, de modo a que estes aprendam também a cuidar de si.

Silva et al. (2011, p. 134) referem que “para abordar a saude mental na familia
por meio de acdes de educacao para a saude faz-se necessario conhecé-la melhor em

seus multiplos aspetos, oferecendo-lhe suporte para encarar adversidades”.

A VD permite que o EESMP consiga ter um conhecimento profundo e experiente
da realidade da familia e do doente, visto que se desloca a casa, identifica prioridades
em saude, avalia as situacdes, planeia intervencdes, facultando a continuidade dos
cuidados no contexto real em que o cuidador informal e o doente com DA se integram.
Para Camargo (2010. p. 5) “o domicilio é o espaco privilegiado para o estabelecimento
de estratégias de educacdo permanente, visando a articulacdo da integralidade,

trabalho e educacao”.
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A Mesa do Colégio da Especialidade em Saude Mental e Psiquiatria
(MCEESMP, 2010) menciona que, entre as equipas que poderdo assegurar 0os cuidados
domiciliarios ao doente com DA e aos cuidadores informais, encontram-se as equipas
domiciliarias de cuidados integrados, a nivel dos Cuidados de Saude Primarios, desde
que “incluam um EESM, e os profissionais possuam formacao especifica na area das
deméncias e/ou articulem com as equipas de apoio domiciliario da Rede de Cuidados
Continuados Integrados em Saude Mental” (MCEESMP, 2010, p. 4).

A VD assume-se como um espaco terapéutico, na medida que permite ao
EESMP, entre outras intervencdes, promover informacéo e suporte emocional, o que
pode minimizar as repercussdes negativas que estdo associadas ao ato de cuidar do
doente com DA.

Relativamente as estratégias de intervengdo a MCESMP (2010, p. 3) menciona:

“numa fase inicial, as intervencées incidem sobre a informagdo sobre a patologia,

o tratamento, o progndstico, a reabilitagdo, 0s recursos e essencialmente sobre a

instrucdo do cuidador relativamente ao cuidar (o que fazer, como fazer e quando

fazer). Numa fase posterior, privilegiam-se as intervengdes relacionadas com o

suporte emocional direcionadas para o stress/sobrecarga do cuidador”.

As intervencgdes de enfermagem centradas na educacao para a saude tém, como
objetivo, aumentar o conhecimento sobre as fases da doenga, melhorar ou ajudar os
cuidadores informais a lidar melhor com as alteracbes de comportamento que
acompanham este quadro de deterioracdo mental. Por outro lado, as intervencbes
baseadas no suporte permitem a obtencdo de orientacbes concretas para reduzir o
stresse resultante do impacto da doenca, ajudar a gerir emocgdes e a usar estratégias
mais eficazes na resolucdo de problemas. Mais informac&do, melhores condicbes de
vida, diagnéstico precoce, reducao de intervalo de tempo entre visitas contribuem para
melhorar a qualidade de vida do doente que apresenta de DA e permitem, até certo
ponto, melhorar o repertério de potenciais estratégias de coping do cuidador informal
(MCESMP, 2010).

A Ordem dos Enfermeiros (2010, p. 1) menciona ainda que “as intervengdes do
EESM visam contribuir para a adequacao das repostas da pessoa doente e familia face
aos problemas especificos relacionados com a doenca mental, tendo como objetivo
evitar o agravamento da situagéo e a desinsercdo social da pessoa doente, e promover

a recuperacao e qualidade de vida de toda a familia”.
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O acompanhamento da diade cuidador/doente, no domicilio, torna possivel uma
analise compreensiva das situacdes e facilita o diagndstico precoce da vivéncia de
sobrecarga, objetiva e subjetiva do cuidador informal, permitindo, também, as equipas
de salde que ai se deslocam, o ajuste de diferentes saberes aos varios contextos

sociais, econdémicos e culturais (Sotto Mayor et al., 2008).
Sequeira (2010, p. 241) refere que:

“os cuidadores de doentes com DA devem ser objeto de diagnéstico e
intervencé@o pelos profissionais de saude, de forma multidisciplinar, na qual os
enfermeiros EESM tém responsabilidades, essencialmente ao nivel do
diagnostico das principais dificuldades; capacidade para o desempenho do papel
de cuidador; nivel de conhecimento (adeséo a terapéutica, evolugdo da doenca,
ajudas técnicas, precaugdes de segurancga, estratégias que facilitem a prestacao
de cuidados, etc); sobrecarga, satisfacdo, estratégias de coping”.
As intervencdes terapéuticas junto dos cuidadores informais devem assentar em
trés aspetos fundamentais: apoio psicologico; educacgao/informacdo e sistemas sociais
de apoio (Brito, 2001). Pereira (2008), acrescenta a intervencéo psicoterapéutica, numa

I6gica de coordenacdo, precocidade e adaptacdo dos servicos.

E importante que o enfermeiro identifique os cuidadores informais em situag&o
de maior risco para que seja possivel identificar as estratégias de coping, e
simultaneamente, desenvolver novas estratégias para fazer face a situagdo. “Esta
abordagem corresponde a uma das mais eficazes formas de intervencéo terapéutica
junto dos cuidadores no que se relaciona com a saude mental destes e que acarreta

beneficios para todos intervenientes” (Brito, 2001, p. 26).

“As intervengdes do EESM visam preferencialmente facilitar a prestacdo de
cuidados, prevenir os conflitos e/ou ajudar a sua resolugcdo, melhorar a auto-estima e o

significado da vida das pessoas envolvidas” (Sequeira, 2010, p. 244).

Santos (2004, p. 45) refere que “o treino dos cuidadores informais deve ser
acompanhado, supervisionado e avaliado pelos enfermeiros de familia no domicilio,
devendo a aprendizagem ser ajustada ao contexto real”’. Estes profissionais deverao
“mostrar disponibilidade e abertura para dialogarem, ajudar os cuidadores informais a
enfrentar os problemas e resolver os conflitos resultantes do processo de cuidar,
demonstrando respeito pelas crencas e valores envolvidos em todo o processo” (Ibidem,
p. 46).
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Os cuidadores informais esperam que os profissionais de salde Ihes
proporcionem informacdes sobre a forma de desempenharem o seu papel, como obter

ajudas e também a um maior dialogo com estes profissionais (Imaginario, 2004).

Pereira (2011, p. 170) menciona que “a necessidade de apoio emocional
constitui uma das expectativas relatadas pelos cuidadores, que veem no enfermeiro um
profissional capaz de ouvir e compreender os sentimentos vivenciados, o que faz com

gue o enfermeiro possa assumir-se como confidente destes cuidadores”.

De acordo com o referido, torna-se pertinente que os cuidadores informais sejam
escutados, devendo-se criar condicbes para que possam expressar 0S Seus

sentimentos e preocupacdes e simultaneamente, facilitar o dialogo.

Por vezes, existem cuidadores informais que possuem algumas competéncias na
prestacdo de cuidados ao doente, resultantes da experiéncia adquirida ao longo do
tempo e interacdo com outros cuidadores mas que devem ser alvo de atencdo. Outros
cuidadores informais, aquando da ado¢do do seu papel de cuidador ndo possuem
experiéncia e conhecimentos sobre a doencga e suas repercussfes. Deste modo, Brito

(2001, p. 30), referencia que:

“a procura de informacao é utilizada pelos cuidadores como uma estratégia de
coping. No entanto as intervengdes junto dos cuidadores devem ir para além da
informacdo sobre os recursos de saude disponiveis e da educacdo sobre os
cuidados a prestar, sendo fundamental atender as necessidades do proprio
cuidador, ajudando-o a assumir esse papel”.

Segundo Melo (2004, p. 68), capacitar o cuidador informal para cuidar equivale a

um processo dindmico que se desenvolve nos dominios cognitivo, motor e afetivo:

“No processo de capacitacdo do cuidador do doente de Alzheimer as seguintes
areas de intervencao: a) compromisso funcional nas atividades da vida diaria; b)
compromisso da comunicagdo; c) perturbagcbes comportamentais, torna-se
fundamental determinar a melhor forma de lidar com as alteracbes
comportamentais, com especial destaque para a agitacdo, agressividade,
perturbagbes afetivas, resisténcia obstinada em realizar determinadas tarefas
tais como o despir/vestir e o banho, delirios e alucinacdes; d) ambiente fisico e
social; e) co-morblidade; f) desenvolvimento de estratégias de coping e da auto-
eficacia percebida’.

Outro aspeto a valorizar, remete-se para as dificuldades de comunicacao entre o
cuidador informal e o doente. A informacédo sobre a introducé@o de certas estratégias na
comunicacdo por parte dos cuidadores informais como frases simples, falar devagar,
entre outras, aumentam a qualidade de comunicacdo entre o cuidador informal e o
doente (Grilo, 2009).
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Informar os cuidadores informais sobre a possibilidade de frequentar grupos de
apoio e esclarecimento, podera contribuir para aliviar a sobrecarga inerente ao cuidar o
doente com DA. Sequeira (2010) refere que os principais objetivos dos programas de
apoio ao doente e cuidador informal, devem passar por melhorar a cognicdo, manter a
funcionalidade e a autonomia, gerir os sintomas neuropsiquiatricos e comportamentais,

promover o bem-estar no doente e no familiar cuidador.

As “respite care”, ou seja “pausas nos cuidados”, permitem ao cuidador informal,
usufruir de algum tempo para si, realizar outras atividades, ou dar resposta a outras
obrigacdes, permitindo a continuidade do doente no domicilio e evitando a sua
institucionalizagcédo. As “pausas nos cuidados” podem incluir diferentes servicos como o
apoio domiciliario e os centros de dia (Carretero Gomez et al., 2006). Os centros de dia
sdo uma modalidade, que possibilita uma intervencéo terapéutica junto do doente, e
simultaneamente permite que o cuidador informal beneficie de uma pausa na atividade

de cuidar (Carretero Gomez et al., 2006).

Outro aspeto, referido por Melo (2005) é a utilizacdo das tecnologias da
comunicagéo, como o telefone, representando beneficios para a qualidade de vida do
cuidador informal e doente. Estes constituem um recurso importante quando o doente
ndo se pode deslocar a uma instituicdo de saude, facilitam a troca de informacg&o entre o
cuidador informal e profissionais de salde e pode ser utilizado pelos profissionais como

instrumento de ensino, nomeadamente pelos que realizam as VD.

As intervengbes do EESMP devem ser no sentido do cuidador informal
desenvolver estratégias facilitadoras da prestagdo de cuidados. Cabe assim a este
profissional orientar sobre a importancia da estimulagdo cognitiva; importancia da
gestdo adequada do regime terapéutico; formas de solicitar ajudas; informar sobre a
doenca e evolucédo; estratégias de resolucdo de problemas; estratégias de comunicacao
verbal e ndo verbal; incentivar a participacdo em atividades sociais; promover a adoc¢do

de estratégias de coping eficazes.

O desafio para o EESMP é compreender as vivéncias dos cuidadores informais,
de modo a poder desenvolver intervencdes que vao ao encontro das suas necessidades
e 0 ajudem a recuperar a estabilidade. Neste sentido, € essencial o enfermeiro dar

respostas as necessidades atuais dos cuidadores informais.

Podemos considerar que uma fonte de satisfacdo no trabalho do EESMP,

concentra-se no facto de que, as suas intervencdes ajudam no projeto de vida do
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doente com doenca mental e do cuidador informal, visto que na DA néo existe apenas
um doente, mas todos o que o rodeiam, principalmente o cuidador informal, que a longo

prazo também podera evidenciar repercussdes inerentes ao ato de cuidar o doente com
DA.
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5 - METODOLOGIA

Neste capitulo, iremos precisar como o fendbmeno em estudo estd integrado
num plano de trabalho, que dita as atividades conducentes a realizacdo da

investigacao.

O estudo tem como finalidade conhecer a perce¢do do cuidador informal do
doente com DA saobre o contributo da VD de enfermagem realizada pelos enfermeiros,
por forma a promover a otimizacdo dos cuidados de enfermagem prestados. Neste

sentido, surgem as questdes norteadoras do nosso estudo.

5.1 - Questdes Orientadoras e Objetivos

Da problematica de investigacao formulamos a seguinte pergunta de partida:
Qual o contributo da visita domiciliaria realizada pelos enfermeiros, na perce¢do dos
cuidadores informais do doente com deméncia de Alzheimer? Da formulagcdo desta
pergunta emergiram as seguintes questdes, que estiveram na base da orientacdo do

nosso estudo:
- Quais as dificuldades vivenciadas pelo cuidador informal do doente com DA?
- Que estratégias utiliza o cuidador informal do doente com DA para superar as

dificuldades?
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- Qual a percecéo do cuidador informal do doente com DA acerca do contributo da VD,

realizada pelos enfermeiros?
Foram definidos os seguintes objetivos para este estudo:
- Identificar as dificuldades do cuidador informal do doente com DA,

- Descrever as estratégias utilizadas pelo cuidador informal do doente com DA para

superar as dificuldades;

- Descrever a percecao do cuidador informal do doente com DA acerca do contributo

da VD realizada pelos enfermeiros.

5.2 - Tipo de Estudo

De acordo com a problematica em estudo, optamos por realizar um estudo

integrado no paradigma qualitativo, de caracter exploratério, descritivo e transversal.

Optou-se por este tipo de pesquisa, pelo facto do objeto em estudo
compreender a subjetividade dos cuidadores informais, “para extrair a sua esséncia do
ponto de vista daqueles ou aquelas que vivem ou viveram essa experiéncia” Fortin
(1999, p. 148).

A utilizacdo de uma abordagem qualitativa de carater exploratorio permitird
obter compreensé&o sobre a percecdo do cuidador informal do doente com DA, sobre o

contributo da VD realizada pelos enfermeiros.

E um estudo de carater descritivo, na medida em que “se pretende descrever
simplesmente um fenébmeno ou um conceito relativo a uma populacédo, de maneira a
estabelecer as caracteristicas da populacdo, com a finalidade de observar, descrever

e documentar os aspetos da situagao” (Fortin, 1999, p.164).

Relativamente a dimensao temporal € um estudo transversal, em que a recolha

da informacé&o decorreu no més de Julho de 2013.
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5.3 - Participantes

A populacdo é “uma colegdo de elementos ou de sujeitos que partilham
caracteristicas comuns definidas por um conjunto de critérios” (Fortin, 1999, p. 69).
Consideramos como populacdo alvo, todos os cuidadores informais do doente

portador de DA, inscritos numa Unidade de Saude Familiar.

Os critérios presentes para a sele¢cdo dos participantes foram: ser cuidador
informal do doente com DA, integrado na rede de VD ativa de uma Unidade de Saude
Familiar, h& pelo menos dois anos, dado que neste periodo de tempo, de acordo com

a literatura consultada, o processo de adaptacéo inicial encontra-se realizado.

A populagdo deste estudo foi constituida por 92 cuidadores informais de
doentes com DA, que corresponderam aos critérios de inclusdo. Seleciondmos 0s
elementos por um método de amostragem ndo probabilistica, recorrendo a uma
amostra de conveniéncia. Foi tido em atencdo selecionar os participantes pelas
diferentes areas de residéncia do concelho e enfermeiros de familia. No presente
estudo os participantes foram dez cuidadores informais de doentes com DA, sendo o

namero de participantes condicionado pela saturacao da informacao.

No quadro |, apresentamos a caraterizagdo socio-demografica dos

participantes.
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QUADRO | - Caraterizacao socio-demogréfica dos participantes

I Entrevista
NO
E; E, Es EA Es Es E; Eg Eq Eio
Sexo F F F F F F F F F M
Idade (anos) 58 24 38 59 50 43 45 71 53 63
Estado civil | Casada Casada Casada Casada Solteira Casada | Casada Casada Casada | Casado
Escolaridade | 4°ano 12° ano 4° ano 12° ano Licenciatura 4° ano 9° ano 4° ano 9° ano 6° Ano
Domés Desempre Domésti Atendimento Assistente Auxiliar
Profissao ’ P ao N Doméstica | Comercio | Reformada de Comercio
tica gada ca e Social =
publico educacao
Grau de
pa::?nt]ezco Filha Neta Nenhum Nora Filha Filha Nora Esposa Filha Filho
doente
Idade do
doente 95 92 68 89 73 88 75 73 81 85
(anos)
Distancia a
casa do
doente 0 0 0 50 0 0 0 0 0 0
(metros)
Duracgao
P 10 3 4 10 3 4 3 3 4 6
cuidador
(anos)

Ao analisarmos o0 Quadro |, constatamos que o0s dez participantes, apresentam
idades compreendidas entre os 24 e os 71 anos, sendo a média das idades de 50,4
anos. A idade dos doentes estd compreendida entre os 68 e os 95 anos, com uma

média de idades de 81,9 anos.

Relativamente a distribuicdo por sexo, 90% dos participantes sdo do sexo

feminino e 10%, sao do sexo masculino.

Em relac&o ao grau de parentesco que tém com o doente, verificamos que 50%
dos participantes sdo filhos do doente, 20% sao noras, 10% é esposa e 10% n&o tém

gualquer relagcéo de parentesco com o doente.

Quanto ao estado civil, apenas 10% s&o solteiros, sendo os restantes

participantes casados.

De acordo com o grau de escolaridade verificamos que 40% dos participantes
tém apenas o 1° ciclo (4° ano), 10% tem o segundo ciclo (6° ano), 20% tém o 3° ciclo

(9° ano), 20% tém o ensino secundario (12° ano) e 10% tém licenciatura.

No que se refere a distancia para a habitacdo do doente, verificamos que 90%
dos participantes coabitam com o doente e apenas 10% reside a uma distancia de 50
metros da casa do doente. O tempo médio de duracéo de ser cuidador informal € de 5

anos.
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5.4 - Técnica de Recolha de Informacéao

Para a recolha de informacdo, neste estudo, optamos pela entrevista, que
segundo Fortin (1999, p. 245), “¢ um modo particular de comunicagao verbal, que se
estabelece entre o investigador e os participantes, com o objetivo de colher dados

relativos as questdes de investigacdo formuladas”.

Recorremos a entrevista semi-estruturada para obtencdo de informacéo, que
segundo Streubert e Carpenter (2013, p. 26), “possibilita uma maior latitude na
obtengdo de respostas”. Com a utilizacdo deste recurso, pretendemos encorajar os

participantes a falar livremente, expressando as suas opinides.

Foi elaborado um guido de entrevista (Anexo I), com as questdes as quais se

pretendeu obter resposta, o qual permitiu a orientacédo da entrevista.

Na sequéncia dos objetivos gerais do estudo, delineamos os seguintes blocos

tematicos:

- Legitimagéo da entrevista;

- Caracterizacao socio-demogréfica dos participantes;
- Dificuldades do cuidador informal do doente com DA;

- Estratégias utilizadas pelo cuidador informal do doente com DA para superar as

dificuldades;

- Percecdo do cuidador informal do doente com DA acerca do contributo da VD

realizada pelos enfermeiros.

Deste modo o guido de entrevista incluiu as seguintes questbes:
- Que dificuldades vivéncia no cuidado ao seu familiar?
- Que estratégias utiliza para superar as suas dificuldades?

- Qual a sua percecéo acerca do contributo da VD realizada pelos enfermeiros?
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5.5 - Procedimentos e Consideracdes Eticas

O guido de entrevista, elaborado com base na literatura consultada, nas
guestdes de investigacdo e objetivos do estudo foi validado (pré-teste) com a
aplicacdo a dois familiares cuidadores de doentes com DA, de outra unidade de
saude. Os cuidadores informais entrevistados cumpriram os critérios de inclusao. Nao

foi necessario efetuar nenhuma alteragéo ao guido apresentado.

O contacto preliminar com os participantes foi realizado pela investigadora de
forma presencial, na unidade de saude familiar, onde foi solicitada a sua colaboragéo,
explicada a finalidade do estudo e os objetivos preconizados para 0 mesmo. A
realizacdo deste contacto foi importante para estabelecer uma relagéo inicial com o

participante.

As entrevistas foram realizadas pelo investigador em local, data e hora
agendadas de acordo com a disponibilidade dos participantes, visto que “para facilitar
a partilha de informacgéo pelos participantes, € boa pratica entrevistar quando e onde

for mais confortavel para eles” (Streubert e Carpenter, 2013, p. 26).

As entrevistas realizaram-se no més de Julho de 2013, na casa dos

participantes. A duracdo média das entrevistas foi de 50 minutos.

Os dados obtidos durante as entrevistas foram registados por escrito e,
posteriormente, realizada a sua transcricdo em suporte informético (Microsoft Word) e
realizada a sua codificagdo (E1-E10). As informacOes decorrentes do discurso dos
participantes, que permitiam a sua identificacdo foram anuladas, assim como, todo o

registo da informacao obtida sera destruida no final do estudo.

Para a concretizacdo deste estudo, foram solicitadas autorizacdes a Direcao do
ACES (Anexo Il) e ao coordenador da Unidade de Saude Familiar (Anexo lll), assim

como, o parecer & Comisséo de Etica da ARS-Norte (Anexo IV).

Solicitamos a todos os participantes a Declaragdo de Consentimento Informado

Livre e Esclarecido (Anexo VI).
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5.6 - Estratégia de Analise e Tratamento de Dados

IniciAmos o processo de analise, apds a recolha de dados. Fortin (1999, p. 364)
define a andlise de dados, como “um conjunto de métodos que permitem visualizar,

clarificar, descrever e interpretar os dados recolhidos junto dos participantes”.

A analise qualitativa das entrevistas foi realizada com o recurso a técnica de
analise de conteldo de Bardin, que segundo a mesma autora “consiste num conjunto
de analise das comunicagbes visando obter, por procedimentos sistematicos e
objetivos de descricdo do conteudo das mensagens, indicadores que permitam a
interferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cdes de producgéo/rececdo destas

mensagens” (Bardin, 2009, p. 37).

Decorrida a realizacdo das entrevistas, numa primeira etapa, pré-analise
tivemos o primeiro contato com todo o material que foi objeto de analise. Realizamos
uma leitura do tipo “flutuante” de todas as entrevistas, onde as primeiras impressoes e
orientacdes nos forneceram informagdes, que se consolidaram ao longo da analise.
Procedeu-se a constituicdo do corpus, ou seja, todo o material obtido com vista a
andlise e obtencdo de resultados. Segundo Bardin, (2009, p. 122) o corpus “é o
conjunto dos documentos tidos em conta para serem submetidos aos procedimentos

analiticos”.

Posteriormente, passamos a exploracgdo do material, que consiste,
essencialmente, em codificar os dados obtidos. “O processo de codificacao
corresponde a uma transformacgéo efetuada segundo regras precisas dos dados em
bruto do texto, (...) por recorte, agregacdo e enumeracgao permite uma representacao do
conteudo (...)” (Bardin, 2009, p. 129). Efetuamos uma organizacdo de todo o
contetdo, desenvolvendo um sistema de codificacdo; cada entrevista foi designada

pela letra E e atribuido um namero de um a dez.

Apés a codificagdo, procedemos a um estudo mais aprofundado do material,
orientados pelos objetivos do estudo e pelo referencial tedérico. Procedemos
posteriormente a identificacdo das categorias e ao recorte do texto que foi agrupado

em unidades, as unidades de registo, facultando uma definicdo precisa das
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caracteristicas importantes do conteido em analise. Para o processo de categorizacao
atendemos as seguintes carateristicas: exclusdo mutua, homogeneidade, pertinéncia,

objetividade e fidelidade, produtividade, preconizadas por Bardin (2009, p. 122).
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6 - ANALISE E DISCUSSAO DA INFORMACAO

Neste capitulo procedemos a apresentacdo da andlise e discussdo da
informacg&o obtida através das entrevistas realizadas aos cuidadores informais do

doente com DA.

Da analise da informacdo emergiram categorias e subcategorias que séo
imagem das percegdes dos cuidadores informais dos doentes com DA sobre o
contributo da VD realizada pelos enfermeiros. Cada uma destas categorias,
subcategorias e unidades de registo serdo analisadas em separado, pela ordem dos

objetivos apresentados com recurso a exposigdo em quadros.

Comecamos por apresentar a categoria que refere as dificuldades do cuidador
informal do doente com DA, de seguida a categoria que se relaciona com as
estratégias utilizadas pelo cuidador para superar essas dificuldades e por fim a
categoria percecdo do cuidador informal relativamente a VD realizada pelos

enfermeiros.

6.1 - Dificuldades do Cuidador Informal

A prestagdo de cuidados ao doente com DA, leva a desgaste fisico e
psicolégico do cuidador informal, visto que, o doente requer atencéo por parte deste
devido ao carater progressivo da doenca, ao nivel de dependéncia, absorvendo o
tempo todo ao cuidador informal o que influenciara a sua vida pessoal, familiar e

social.
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Para Sarmento, Pinto e Monteiro (2010 p. 46), o desempenho do papel de
cuidador informal “interfere com aspetos da vida pessoal, familiar e social” que pode
manifestar-se em “tensdo, constrangimento, fadiga, frustracdo, reducao de convivio,

alteracao da autoestima, entre outros”.

BN

Com o passar do tempo, o cuidador informal vai tentar adaptar-se a nova
realidade, as dificuldades vao-se tornando mais evidentes 0 que leva a que possa

vivenciar momentos de desconforto, perturbacdes emocionais e desgaste fisico.

Neste sentido, conhecer as necessidades dos cuidadores informais reveste-se
de grande valor, e segundo Figueiredo (2009) é importante que sejam identificadas as
dificuldades dos mesmos, que permitam aos profissionais de salde, criar medidas
direcionadas ao cuidador informal, que contribuam para o sucesso a longo prazo dos

cuidados prestados no domicilio.

Apo6s a andlise da informacdo obtida, emergiu a categoria - dificuldades do
cuidador informal. Nesta encontramos as seguintes subcategorias: relagdo com o
doente, exigéncia fisica, auséncia de informacgdo e exigéncia psicoldgica, conforme

apresentamos no Quadro Il.

QUADRO Il - Dificuldades do cuidador informal

Categoria - Dificuldades do cuidador informal

Subcategoria Unidade de Registo

“Se nés dizemos alguma coisa vai tudo pelo ar” E;

“Ela é muito teimosa (...). Ndo quer comer connosco a mesa” E,4

"E dificil, rejeita o pequeno-almogo, ou esta quente, ou esta frio,
nunca esta bem. (...) Muda de humor durante o dia” Eg

“(...) A mim rejeita-me prefere o filho a beira (...). Esta sempre a
resmungar. (...) Sinto dificuldades em lidar com as atitudes dela” E-,
Relacdo com o doente “E muito complicado pois quer fazer tudo como fazia, estd muito
teimoso, s6 quer fazer o que lhe apetece. Parece uma crianga, se
nao o deixo fazer o que quer amua” Eg

“(...) Varia muito de humor. (...) Nao é facil relacionar-me com ela”
Eo

“Ficou muito diferente desde que tem a doenca. (...) Tem alturas
que é ma de aturar, resmunga comigo” E;q

“(...) tou para ai uma hora a volta dela e fico com dores nas costas”

E:
“(...) Tenho muito trabalho (...). Cansa muito ...ando aqui toda
rota” E;

Exigéncia Fisica “Canso-me muito (...) é preciso estar com ela 24 horas por dia” E-

(cont.)

62




“ (...) Ficou mais dependente de mim, o que fez com que
aumentasse o meu trabalho” Eg

“Preciso de ajuda para a virar na cama, para a levantar (...). E
muito cansativo” Eq

“(...) Nao sabia o que fazer, nem como lidar com ela” E ;

“(...) Nao conhecia nada sobre a doenga, nadinha mesmo” E;
Auséncia de Informacdo | “ (...) Gostava de saber mais (...) mas n&o havia muita informacao”
Es

“(...) Nao tinha conhecimento nenhum sobre a DA, nem nocéo de
como as pessoas ficam” Eg

“(...) Exige muita atencao, tenho muito desgaste psicologico. Tive
que ir ao médico (...) receitou-me uns comprimidos para andar mais
calma” Es

“(...) Fez com que aumentasse também as minhas preocupaces”
Es

“(...) € muito desgastante, esta sempre a chamar por mim” E

Exigéncia Psicoldgica

Relagdo com o doente

Observamos que esta subcategoria foi identificada no discurso de sete
participantes como a sua maior dificuldade, enquanto cuidadores informais. Relatam a
dificuldade que tém em “lidar com o doente” e de comunicar com este. “E muito
complicado pois quer fazer tudo como fazia, esta muito teimoso, sé quer fazer o que
lhe apetece. Parece uma crianga, se ndo o deixo fazer o que quer amua” Eg; “(...)

Varia muito de humor. (...) Nao é facil relacionar-me com ela” Eq.

Segundo o estudo de Silveira et al. (2006), efetuado com 24 cuidadores
informais, as dificuldades sentidas por estes sdo a nivel do comportamento e
relacionamento com o doente, tal como constatamos no nosso estudo, visto que, 0s
cuidadores informais evidenciaram a dificuldade na prestagdo de cuidados, “Se nos
dizemos alguma coisa vai tudo pelo ar” Es; “(...) A mim rejeita-me prefere o filho a
beira (...). Estd sempre a resmungar. (...) Sinto dificuldades em lidar com as atitudes
dela” E;.

No entanto, o estudo de Cordeiro (2011), realizado com cuidadores informais,
ndo corrobora os presentes resultados, visto que os cuidadores n&o referem como sua
maior dificuldade a relacdo com o doente. Os resultados mostram que “o cuidador
informal apresenta poucas dificuldades em lidar com o doente, este ndo é visto como
causador de problemas e o seu comportamento gera poucas dificuldades e n&o € visto

pelo cuidador informal como irritativo ou desajustado” (Ibidem,p. 75).
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Exigéncia Fisica

Seguindo a ordem das subcategorias, a exigéncia fisica foi um dos fatores

mencionado pelos cuidadores informais como a sua segunda maior dificuldade.

Muitas vezes, o tempo que o cuidador dedica ao cuidado do doente leva a
cansaco fisico, como refere uma das participantes do nosso estudo: “Canso-me muito

(...) é preciso estar com ela 24 horas por dia” E;.

Desta maneira, o cuidador informal, com o aumento da sobrecarga fisica vai
vendo dificultada a sua tarefa de cuidar, como referem as participantes “(...) tou para
ai uma hora a volta dela e fico com dores nas costas” E; ; “(...) Tenho muito trabalho

(...). Cansa muito...ando aqui toda rota” Es.

Brito (2001; p. 26), corrobora estes resultados quando menciona que “a
prestacdo de cuidados afeta gravemente a saude fisica conduzindo a alteragées no
sistema imunitario, perturbacbes de sono, problemas gastrointestinais, fadiga,
hipertensao arterial e outras alteragbes cardiovasculares”. Podem surgir lombalgias,
tendinites e cefaleias, que numa situacao limite, poder&o incapacitar o cuidador para
as tarefas de assisténcia (Fernandes et al., 2002), como é evidenciado pelo discurso

“Preciso de ajuda para a virar na cama, para a levantar (...). E muito cansativo” Eq

Santos (2008), no seu estudo desenvolvido com 30 cuidadores informais, foca
gue as principais dificuldades sentidas pelos cuidadores informais, assentam no
cansaco fisico (...) e também pelo acumular de fun¢cdes como refere a participante
"(...) Ficou mais dependente de mim, o que fez com que aumentasse o meu trabalho”
Es.

Por sua vez, Cardoso (2011), acrescenta “que por se dedicar ao cuidado em
salde, o cuidador assume a tarefa de ser o provedor de cuidado a si mesmo e
também ao paciente, o que pode acarretar uma rotina de atividades que supera o0s

seus limites fisicos (...)".

A exigéncia fisica, inerente ao ato de cuidar, revela-se como uma dificuldade
do cuidador na sua maioria associados ao cansaco fisico que advém do tempo de

dedicacédo a prestacdo de cuidados ao doente.
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Auséncia de Informacéo

A auséncia de informacdo emergiu também como subcategoria, sendo
identificada por quatro dos participantes. Estes indicam fatores como o
desconhecimento da doenca, “(...) Nao conhecia nada sobre a doenga, nadinha
mesmo” Es; “(...) Gostava de saber mais (...) mas nao havia muita informacgao” E4, e
as suas consequéncias como dificultadores na prestacéo de cuidados ao doente com

DA, “(...) Nao sabia o que fazer, nem como lidar com ela” (E,).

Andrade (2009) no seu estudo com cuidadores informais, questionou no
sentido de saber quais os fatores de sobrecarga inerentes ao seu papel, e da andlise
dos discursos dos cuidadores, emergiram alguns fatores como a falta de
conhecimentos sobre a evolugédo do estado de saude do doente, e ou das técnicas

inerentes ao cuidar.

Cuidar de um doente com DA torna-se uma atividade desgastante, com
repercussoes a nivel pessoal, familiar e social e, “as consequéncias sao ainda mais
acentuadas se o cuidador ndo tem conhecimentos, habilidades ou o apoio suficientes
para prestar efetivamente esses cuidados, como sucede no caso dos prestadores de

cuidados familiares no domicilio” (Paul e Fonseca, 2001, p. 211).

A informagédo torna-se assim uma situagdo a valorizar, nomeadamente se a
auséncia desta se torna uma dificuldade para o cuidador informal poder desempenhar
0 seu papel. Por vezes, verifica-se que o cuidador informal ndo tem conhecimentos,
suporte ou preparagdo para assumir o papel de cuidador, apontando o
desconhecimento sobre a doenga como uma das suas dificuldades “(...) Nao tinha

conhecimento nenhum sobre a DA, nem nogao de como as pessoas ficam” Eg.

Brondani (2008) e Sequeira (2010), nos seus estudos com cuidadores
informais, concluem que muitas vezes estes assumem a responsabilidade do cuidar
sem nenhuma preparacdo para tal, com dificuldades para realizar as atividades

necessarias no cuidado ao doente.

Segundo Mata e Rodriguez (2012) num estudo realizado com cuidadores
informais, a pessoa que assume o papel de cuidar ndo possui formacdo especifica
para desenvolver uma série de novas tarefas com que se depara. Aquando da adoc¢éo
do papel de cuidador informal, estes ndo estdo informados sobre a doenca e
comportamentos que o doente desenvolve inerentes a DA, tornando-se muitas vezes

uma condicao dificultadora da prestacéo de cuidados.
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Exigéncia Psicolégica

A existéncia de uma situacdo que se prolonga por muito tempo pode
desencadear instabilidade mental no cuidador informal, levando a alterac6es no seu
desempenho, dificuldades em resolver problemas, conflitos familiares e diminuicdo da

interacdo social.

Neste estudo, trés dos participantes mencionaram como uma das dificuldades
a exigéncia psicologica que advém do cuidado ao doente com DA. Referem o
desgaste psicoldgico de cuidar do doente e, simultaneamente, as preocupacdes que

emergem inerentes ao ato de cuidar o doente: “ (...) Fez com que aumentasse
também as minhas preocupacdes” Eg; “ (...) € muito desgastante, esta sempre a

chamar por mim” Eq,.

Paterson e Burgess (2009) no estudo a cuidadores informais, afirmam que as
dificuldades apresentadas pelos mesmos sdo emocionais, falta de tempo para eles
mesmos e o stresse, resultados que corroboram os obtidos no presente estudo, dado
gue os cuidadores informais referem que prestar cuidados exige grande

“

disponibilidade e dedicagdo da sua parte: “ (...) Exige muita atencdo, tenho muito
desgaste psicoldgico” Es. A mesma participante faz ainda referéncia a necessidade de
ter que procurar apoio, recorrendo a uma consulta médica de modo a colmatar esta
dificuldade, “Tive que ir ao médico (...) receitou-me uns comprimidos para andar mais

calma” Es,

7

Segundo Loureiro (2009) é frequente a existéncia de sentimentos de
hostilidade, raiva, culpa, medo, revolta, soliddo e pessimismo em cuidadores informais,
bem como o desenvolvimento de sintomatologia psiquiatrica no decorrer da prestacao

de cuidados.

Em consequéncia das dificuldades que se apresentam no cuidado ao doente
com DA, os cuidadores informais desenvolvem estratégias de modo a superar as suas
necessidades. As estratégias as quais os cuidadores do nosso estudo recorrem, sao

analisadas no subcapitulo seguinte.
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6.2. - Estratégias para Superar as Dificuldades

A DA constitui um complexo problema de satde. A medida que vdo surgindo
novas situacdes desencadeadas pela evolucdo da doenca, o cuidador informal vai
procurando formas de ultrapassar as adversidades, desenvolvendo estratégias que lhe
permitam vivenciar de forma facilitadora a situacdo, e, simultaneamente prestar os

cuidados que o doente necessita.

Peixoto e Santos (2009, p. 88) referem que “as familias ao passarem por
situacBes de stresse vao utilizar estratégias de coping, as quais podem, com maior ou

menor eficacia, ajudar a ultrapassar esse momento”.

Torna-se pertinente, neste sentido, conhecer as estratégias desenvolvidas pelo
cuidador informal do doente com DA, no sentido de compreender como estes
ultrapassam as dificuldades que se lhe apresentam.

Da categoria estratégias utilizadas pelo cuidador informal para superar as
dificuldades emergiram oito subcategorias: Apoio Familiar, Recursos Pessoais, Apoio
Religioso, Apoio profissional, Procura de informacao, Experiéncias vividas, Atividades
recreativas e Apoio social. No Quadro Ill sdo apresentadas as respetivas categorias,

subcategorias e as unidades de registo.

QUADRO llI - Estratégias utilizadas pelo cuidador informal

Categoria - Estratégias utilizadas pelo cuidador informal

Subcategoria Unidade de Registo

“Peco ajuda a minha filha” E;

“Peco a minha mae e ela fica com ela” E,

"Costumo ter ajuda da minha mée (...). Assim nao fica tao
pesado” E;

“Vou dar uma volta e fica o meu marido ca em casa” E,

“O que me vale é o meu marido” E;

“A minha mulher fica com ela, eu vou ao café. (...) Tenho muito
apoio da minha esposa” Eq

Apoio familiar

"Tento ndo pensar muito (...) para seguir em frente” E;
“Nao pensar muito nas dificuldades e vivendo um dia de cada
Recursos Pessoais vez’ E,
“Respiro fundo e tento fazer o melhor possivel por ela” E-,
(cont.)
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“Venho dar uma volta com ele, (...) alivia-me a cabega (...)"Es
"Tento ndo pensar nas dificuldades que me aparecem, tento dar
a volta” Eg

Apoio Religioso

“Deus também me tem ajudado, a arranjar forga. Rezo sempre
todos os dias para que Ele me ajude a cuidar a minha mée” E;
“Tenho muita Fé (...). Tenho Deus do meu lado e Ele é que me
tem dado forga para ultrapassar estas complicagées (...)’Eg
“Também me apoio na minha Fé. Rezo todos os dias para Deus
me dar forga e saude para continuar a tratar dela” Eq

Apoio profissional

“Os Enfermeiros vém ca a casa o que ajuda muito” E;

“O apoio das senhoras da Santa Casa da Misericordia também
me deu bastante alivio” E;

"Tentei pedir ajuda a minha médica de familia” Eg

Procura de informacéo

“You a internet para saber mais, (...) ha muita informacédo na
internet. Se ndo existisse internet ia a biblioteca ou procurava um
enfermeiro para me esclarecer” E,

“Tentei informar-me mais acerca da doenga (...). Vou a farmacia
buscar aquelas revistas que as vezes trazem alguma coisa sobre
a doenga” Eg

Experiéncias vividas

“Ja tive uma experiéncia anterior com o meu pai” E4
“A medida que o tempo passa vou aprendendo melhor a lidar
com ela” Eqq

Atividades recreativas

“Tento distrair-me um pouco com outras atividades como a
jardinagem. (...) é dificil lidar com as mudangas, temos que
arranjar estratégias a medida que elas se vao afigurando” Eg

“Gosto muito de ir para o quintal (...) distraio-me muito. Também
tenho o meu trabalho que me da conforto” Eq

Apoio social

“Falo com as minhas colegas e assim vou ultrapassando as
minhas dificuldades” Eq

“Estou com os meus amigos (...) € assim vou-me distraindo e
aliviando a minha cabega” Eq,

Apoio Familiar

O apoio familiar foi referido, por seis dos participantes, como uma estratégia

para superar as dificuldades ao cuidar o doente com DA. Os participantes referem

recorrer ao apoio de familiares “Pego ajuda a minha filha” E;; “Pego @ minha mae e ela

fica com ela” E,.

Cordeiro (2011, p.72) encontrou resultados semelhantes no seu estudo com

cuidadores informais, em que “as fontes de ajuda dos cuidadores sédo oriundas do

sistema informal, sobretudo de familiares préximos (conjuges e filhos), e que recebem

apoio de outros familiares”.

Segundo Brito (2001) e Lage (2005), o facto de os cuidadores informais

poderem contar com ajuda na prestacdo de cuidados, esta associado a uma
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diminuicdo das exigéncias de cuidados, a uma melhor percecdo da sua saude, e a
uma melhoria da qualidade de vida. Este facto é corroborado pela participante Ej:
"Costumo ter ajuda da minha mée (...). Assim ndo fica tdo pesado”. Os cuidadores
informais do nosso estudo, referem recorrer & ajuda de familiares para poderem
diminuir a sobrecarga que decorre do ato de cuidar “A minha mulher fica com ela, eu

vou ao café. (...) Tenho muito apoio da minha esposa” E .

A presenca de alguém que dé poio ao cuidador informal nos cuidados,
melhoraria a qualidade de vida do mesmo, como referido no estudo de Paula et al.
(2008).

De acordo com o discurso dos participantes, as principais fontes de suporte

sao os filhos, os pais e 0 conjugue.

Recursos Pessoais

Dos participantes do estudo, cinco referem 0s recursos pessoais, como
estratégia para superar a situagdo vivenciada no cuidado ao utente, constituindo-se
estas medidas, a solugdo para minimizar as exigéncias com que sdo confrontados no
seu dia-a-dia refere “Tento ndo pensar muito (...) para seguir em frente” E;; “Néo

pensar muito nas dificuldades e vivendo um dia de cada vez” E,.

Estes resultados também se encontram mencionados noutros estudos (Ekwall
et al., 2007; Greening et al., 2010), que referem a utilizacdo de estratégias pessoais
por parte do cuidador informal.

Estratégias focalizadas no controle de reacdes emocionais séo referidas por
Greening et al., (2010), incluindo o uso de distracdo e autocontrole na expressédo de

emocoes.

Os cuidadores informais procuram ultrapassar a situacdo, tentando métodos

gue lhes permitam enfrentar os problemas diarios.
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Apoio Religioso

O recurso ao apoio religioso foi mencionado por trés participantes do nosso
estudo, como uma estratégia que utilizam para enfrentar a situacéo vivida, tal como
refere a participante Eg: “Tenho muita Fé (...). Tenho Deus do meu lado e Ele é que

me tem dado forga para ultrapassar estas complicagbes (...)", e a participante Eq:
“Também me apoio na minha Fé. Rezo todos os dias para Deus me dar forca e salde

para continuar a tratar dela”.

O uso de préticas religiosas e apego a fé, como estratégias utilizadas pelos

cuidadores, sao referidas na investigagédo de Elkin et al. (2007).

O estudo realizado por Simonetti e Ferreira (2008), com cuidadores informais,
revela que as estratégias de coping mais utilizadas pelos cuidadores entrevistados

foram centradas na emocdao, tentando amenizar a situacdo atraves da religido.

Para Cordeiro (2011, p. 76), “uma das estratégias comum aos cuidadores esta
relacionada a religiosidade, na qual, através da oracgédo, o individuo pede e acredita na
vontade de Deus, compartilhando a responsabilidade de superar o problema a um ser

superior”.

Constatamos, no presente estudo que os cuidadores informais recorrem ao

apoio religioso como estratégia que lhes permita superar as dificuldades vivenciadas.

Apoio Profissional

O didlogo com um profissional de saude influencia a sobrecarga do cuidador

(Yamada, Hagiara e Nobutomo, 2008).

Dos participantes deste estudo, trés nomeiam o apoio profissional como uma
das estratégias facilitadoras para ultrapassar as dificuldades, no cuidado ao seu
doente. Destaca-se o apoio formal, nomeadamente da médica de familia, “Tentei pedir
ajuda & minha médica de familia.” Eg, dos enfermeiros “Os Enfermeiros vém céa a casa
0 que ajuda muito” E; e do apoio domiciliario “O apoio das senhoras da Santa Casa da

Misericordia também me deu bastante alivio” E;.

70



Para além das estratégias de coping desenvolvidas pelo cuidador informal,
Santos (2008), refere que a existéncia de apoio formal podera facilitar a resolugéo das
dificuldades do processo de cuidar.

Os servicos de apoio domiciliario permitem que o cuidador informal se possa
ausentar ou realizar outras tarefas, estando garantida a assisténcia ao doente durante

um periodo concreto de tempo (Carretero Gomez et al., 2006).

O acompanhamento da diade cuidador/idoso em casa, torna possivel uma
andlise compreensiva das situagfes e facilita o diagndstico precoce da vivéncia de
sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal, permitindo, também, as equipas
de salude que ai se deslocam, o ajuste de diferentes saberes aos varios contextos

sociais, econdémicos e culturais (Sotto Mayor et al., 2008).

Procura de Informacé&o

A procura de informagdo foi uma das estratégias apontadas por dois
cuidadores informais, para superar as dificuldades. Muitos, devido a falta de
informagéo, procuram aprender sozinhos “Vou a internet para saber mais, (...) ha
muita informag&o na internet. Se ndo existisse internet ia a biblioteca ou procurava um
enfermeiro para me esclarecer” E,; “Tentei informar-me mais acerca da doenca (...).
Vou a farmacia buscar aquelas revistas que as vezes trazem alguma coisa sobre a

doenca” Es.

Brito (2001), refere que a procura de informacdo é uma das estratégias de

coping mais utilizada pelos cuidadores informais.

Os participantes deste estudo, referem tentar obter informac&o recorrendo a

Y

internet e a literatura procurando informar-se o melhor possivel sobre a DA,

colmatando assim as suas necessidades relativas ao deficit de informacéo.

Experiéncias Vividas

As experiéncias vividas sao referidas como suporte para superar a situacao de

doenca do doente com DA. A experiéncia resultante do processo de cuidar é referida

71



z

pelo participante Eiq, revelando que a aquisicdo de conhecimentos é realizada, a
medida que se desenvolvem os cuidados ao doente. “A medida que o tempo passa

vou aprendendo melhor a lidar com ela”.

Santos (2008) refere no seu estudo que ha estratégias de coping que poderéo
facilitar a resolucdo das dificuldades vivenciadas no processo de cuidar, como por

exemplo a existéncia de experiéncias anteriores.

O papel do cuidador é muitas vezes aprendido através de experiéncias
anteriormente vividas ou observadas (Araujo, 2009; Teixeira, 2009; Sequeira, 2010),

tal como refere a participante E,: “Ja tive uma experiéncia anterior com o meu pai”.

Lage (2007, p. 200) corrobora esta estratégia, quando refere que “o cuidador

aprende com a experiéncia, amadurece e cresce pessoalmente”.

Atividades Recreativas

Dois dos patrticipantes referem desenvolver atividades recreativas e de lazer,
como estratégias facilitadoras como “Tento distrair-me um pouco com outras
atividades como a jardinagem. (...) é dificil lidar com as mudancgas, temos que arranjar
estratégias a medida que elas se vao afigurando” Eg, “Gosto muito de ir para o quintal

(...) distraio-me muito. Também tenho o meu trabalho que me da conforto” Eg

Para Sotto Mayor et al. (2008, p. 442), “ha necessidade de alguns cuidadores
se afastarem temporariamente da responsabilidade de cuidar. (...) o que indica a
utilidade de periodos de descanso e de alivio da tarefa de cuidar’. Santos (2008)
acrescenta a realizacdo de atividades de lazer como uma das estratégias utilizadas

pelo cuidador informal.

No seu estudo, Oliveira (2010) refere que os cuidadores informais procuram
distanciar-se da realidade por momentos, esquecendo os problemas existentes; os
cuidadores informais esforcam-se para repor o seu equilibrio emocional e procuram
realizar atividades fora de casa, assistir a filmes, praticar atividades fisicas, adotar

comportamentos de alivio temporario e uso de relaxamento.

72



Apoio social

Os participantes referem ter necessidade de recorrer ao apoio de outras
pessoas "Falo com as minhas colegas e assim vou ultrapassando as minhas
dificuldades.” Eq, “Estou com os meus amigos (...) e assim vou-me distraindo e

aliviando a minha cabecga” Eq,.

Pereira (2008), no seu estudo com cuidadores informais, refere que 75 % dos

cuidadores informais refere ter um confidente, que é geralmente um familiar ou amigo.

7

A existéncia de um confidente € considerada por Oliveira (2010) como um
aspeto importante para o bem-estar dos cuidadores informais. A procura de suporte
social (conversar, procurar informagdes) tem sido mencionada como uma estratégia
relevante.

6.3 - Contributo da Visita Domiciliaria

Uma atencdo adequada ao cuidador informal, proporciona a permanéncia do
doente no domicilio, atenua as dificuldades e leva a que haja uma maior satisfacdo

para o cuidador informal, possibilitando um melhor cuidado ao doente com DA.

Promover a participacdo dos profissionais de salde, nomeadamente do
EESMP, para que estes possam assumir um papel ativo no contexto domiciliério,
torna-se essencial, na medida em que, este serd promotor de comportamentos que

facilitem as transi¢cdes vivenciadas pelo doente e seu cuidador.

Da analise de contetdo do discurso dos participantes, da categoria percecéo
do contributo da VD emergiram sete subcategorias: apoio ao prestador de cuidados,
suporte informativo, relacdo com o doente e cuidador informal, competéncias
profissionais, frequéncia da VD, recursos humanos - enfermeiros e a divulgagdo da
VD, como se pode observar no Quadro Ill, assim como as respetivas unidades de

registo.
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QUADRO |V - Percecao do contributo da visita domiciliaria

Categoria - Percecédo do contributo da visita domiciliaria

Subcategoria

Unidade de Registo

Apoio ao cuidador informal

“Acho que é uma grande coisa (...). Ajuda-me bastante”
(...) Estdo sempre disponiveis para me ajudar” E;
“Sempre que temos dificuldades (...) disponibilizam-se
para nos ajudar. (...) A equipa de enfermagem foi muito
prestavel, pois eu liguei e vieram logo ca” E,

“Estao sempre prontos para me ajudar’. (...) Gosto muito
de conversar com os enfermeiros”.(...) “Dao muito apoio
(...).Sao muito preocupados e simpaticos” E;

“E uma mais valia. (...). O apoio é muito importante. Sinto-
me mais apoiada, mais segura” E,

“A disponibilidade dos enfermeiros contribuiu para que
ndo me sentisse desamparada. Sempre que precisava la
estava eu a ligar (...). A enfermeira deixou 0 nimero de
telemével e quando estava de férias ficava outra colega
para dar apoio” Eg

“A ajuda dos enfermeiros € muito util (...)" Eg

“Dao muito apoio” E;

“E de muita utilidade” Eg

“D&o-me um certo conforto, bastante apoio”. E muito bom
ter esta ajuda pois sei que posso contar com alguém que
tem mais experiencia do que eu, fico menos nervosa” Eqg
“Estao sempre dispostos a ajudar no que é preciso” Ejj

Suporte Informativo

“Ensinam sobre os cuidados a ter com a minha mée. Vao-
me informando sobre a evolugao doenga” E;
“‘Ajudam a aprender a lidar com a minha avo (...) se néo
fosse o apoio da equipa ndo teriamos tanta informacéo
sobre a DA. Até me deram um folheto (...) com conselhos
muito importantes que nos estdo a ajudar nos cuidados
com a minha avd” E,
“E bom quando vém c& a casa, pois ajudam-me a tirar
duvidas para tratar dela (...). Gosto de tirar davidas” E;
“Elucidar sobre a doenca. Com a sua ajuda é mais facil
para nds. Deram informacdo sobre a doenca para
conhecer melhor como lidar com a minha méae” Eg
“Sdo muito simpaticos, prestaveis e ajudam-me sempre
gue tenho alguma dlvida. Tenho com quem contar nas
alturas mais dificeis” Eg
“Tenho alguma duvida pergunto-lhes e eles estdo sempre
disponiveis (...) estao logo prontos para me ajudar” E;
“Sdo muito simpaticos, perguntam-me sempre se tenho
davidas e mostram-se disponiveis para me ajudar nas
dificuldades. Sdo muito competentes (...). Ajudaram-nos
bastante a perceber as alteragBes que vao surgindo” Eg
“Quando surge uma situacao fora do habitual, eu ligo-lhes
e eles mostram-se logo disponiveis para me ajudar ou se
for preciso vem ca a casa. (...) Ddo-me a informacéo que
preciso” Eg

(cont.)
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“Vao-me informando sobre tudo o que eu questiono.
Quando vejo que a minha mée nao esta muito bem, e ndo
sei como lidar com a situacao telefono, digo qual é a
situacdo (...) e eles logo se prontificam a dar-me ajuda
com uma resposta para eu poder ajudar a minha méae” Eg

Relacéo com o doente e cuidador
informal

“Sabem lidar muito bem com a minha mae. Tratam bem
dela e conversam muito com ela, o que eu acho muito
bom. (...) S&do muito bons naquilo que fazem” E;

“Sao muito bons com ela, dizem-lhe coisas que eu néo sei
e ela gosta muito de os ouvir. (...) da mais atengéo do que
a mim, e eu fico contente. (...) Tratam-na muito bem e ela
gosta muito deles” E;

“Conseguem uma coisa que eu acho muito bom: sempre
gue eles vém, a minha sogra fica mais calma, alegre, pois
ela adora estas visitas (...) esta mais recetiva aos meus
cuidados’Ey:

“‘Deram muito apoio a mim, ouvindo-me, ouvindo as
minhas queixas, atendendo as minhas duavidas e
dificuldades’Es

“Falam muito com ela. (...) Gosta muito de os ouvir, (...)
fica toda contente, até parece outra pessoa” E-

“Sabem como lidar com o doente e a familia. (...) bons
para nos” Eg

“Sao0 muito bons para a minha mae, sdo muito
agradaveis, conversam muito com ela. (...)" Eg

“Gosto muito de falar com eles, perguntar como a minha
mae esta. (...) Falam muito com ela, tratam-na muito bem
e ela sente isso porque gosta muito deles” Eq

Competéncias Profissionais

“Tém a informacdo adequada para nos ajudar. (...)
Ajudaram a estabelecer rotinas (...) para n&o a baralhar, e
para ela ser menos dependente de nés” E4

“E uma pessoa com conhecimentos que nos vem facilitar
a vida. Fazem um 6timo trabalho” Eg

“Devido a formagao que tém (...) é imprescindivel” Eg
“(...) sdo muito bem formados” Eq

“Sao muito bem formados, muito simpaticos” Eq

Frequéncia da VD

“Acho que deviam vir mais vezes” E;

“Por mim vinham ca todos os dias” E3

“Deviam vir mais vezes, as que vém acho muito pouco” E,
“E pena ndo haver mais disponibilidade para virem mais
vezes, pois seria muito bom para nés” Eq

“Pena é eles nao terem a disponibilidade que precisam
para nos poder ajudar mais” Eq

Recursos Humanos-Enfermeiros

“Deviam haver mais equipas para poder chegar a todos os
utentes (...)" E;

“(...) Devia haver mais enfermeiros para poderem chegar
os cuidados a todos os utente e com mais frequéncia” E,
“Podiam era ter mais enfermeiros” Eg

“‘Devia haver mais enfermeiros para fazer estas visitas
porque coitados ndo tem maos a medir” E-

Divulgacéo da VD

“No inicio, como eu nao sabia do apoio da equipa de
enfermagem, ndo tive apoio. Devia ser mais divulgado
este apoio nos centros de saude porque ha muita gente
que nao sabe” E, (cont.)
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“Deviam fazer uma sessdo de esclarecimento para os
cuidadores. (...) investir mais neste tipo de apoio e
informagao” Es

“Estas visitas deviam estar mais divulgadas, pois eu so
soube porque a minha amiga me disse” Eg

Apoio ao Cuidador Informal

Nesta subcategoria, os cuidadores informais, na VD dao bastante relevancia ao
apoio que Ihes é prestado pelos enfermeiros. O apoio recebido pelo cuidador informal,
por parte destes profissionais, € mencionado por todos os participantes deste estudo,
salientando-se a disponibilidade da equipa e o apoio “Sempre que temos dificuldades
(...) disponibilizam-se para nos ajudar. (...) A equipa de enfermagem foi muito
prestavel, pois eu liguei e vieram logo c&” E,, “Estdo sempre prontos para me ajudar
(...) Gosto muito de conversar com os enfermeiros, (...) Ddo muito apoio (...). Sdo
muito preocupados e simpaticos” E;, “E uma mais valia. (...). O apoio é muito

importante. Sinto-me mais apoiada, mais segura” E,.

Sequeira (2010, p.241) refere que “os cuidadores de doentes com DA devem
ser objeto de diagndstico e intervencdo pelos profissionais de saude, de forma

multidisciplinar, na qual os enfermeiros EESM tém responsabilidades”.

Segundo Pereira (2011, p. 170), “a necessidade de apoio emocional constitui
uma das expectativas relatadas pelos cuidadores que véem no enfermeiro, um
profissional capaz de ouvir e compreender 0s sentimentos vivenciados, o que faz com
que o enfermeiro possa assumir-se como confidente destes cuidadores”. Isto é
evidenciado no discurso “A disponibilidade dos enfermeiros contribuiu para que nao

me sentisse desamparada. Sempre que precisava l4 estava eu a ligar (...)" Es.

Para os cuidadores informais, a percecdo de que o enfermeiro constitui um
apoio importante nas suas dificuldades, leva a que estes se sintam mais seguros e
confiantes no papel desempenhado. Uma das fun¢cbes do EESMP é fomentar e
facilitar a expressdo dos problemas, dificuldades e constrangimentos sentidos,

valorizando o trabalho desenvolvido pelos cuidadores informais.

Méndez et al. (2006), apontam para o facto de os cuidadores informais serem
orientados e apoiados para a execucdo das suas atividades diarias, dando-lhes a

oportunidade de participar e decidir em intervencdes psico-educativas e
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psicoterapéuticas, contribuindo para o aumento da sua autoeficacia e auto estima e

melhorando, consequentemente, a prestacao do cuidado.

Para Santos (2004), os enfermeiros deverdo mostrar disponibilidade e abertura
para dialogarem e ajudar os cuidadores a enfrentar os problemas e resolver os
conflitos resultantes do processo de cuidar. Duarte e Diogo (2000) referem que, saber
ouvir, estar desperto para 0s sentimentos e para a partilha de conhecimentos é

fundamental para a manutencdo do bem-estar do cuidador informal.

O estudo de Marques e Dixe (2010) com cuidadores informais menciona que
os cuidadores sentem apoio dos profissionais de saude e a maior parte dos inquiridos
sentem necessidade de apoio médico e de enfermagem, o que corrobora 0s
resultados obtidos no presente estudo.

Suporte Informativo

Nove dos participantes, referem o suporte informativo como um dos contributos
da VD. Referem a importancia deste suporte, nomeadamente na ajuda que lhes
proporciona nos cuidados ao utente, elucidar sobre a doenca, ajuda nas suas davidas

e colmatar as dificuldades, relativamente as necessidades manifestadas.

Segundo Paterson e Burgess (2009), o cuidador informal necessita ser
orientado acerca da forma como proceder nas situacfes de maior dificuldade, bem
como, ser acompanhado periodicamente por profissionais que o auxiliem nas diversas
funcbes. Como refere a participante Eg: “Sao muito simpaticos, prestaveis e ajudam-
me sempre que tenho alguma davida. Tenho com quem contar nas alturas mais

dificeis”.

Também Sotto Mayor et al. (2008, p. 244) referem que, aquando da realizacao
da VD “a grande maioria das intervengdes centrou-se na educacao para a saude, quer
fosse para aumentar o conhecimento sobre as fases da doenga, quer para melhorar
ou ajudar os cuidadores informais a lidar melhor com as alteracées de comportamento

que acompanham este quadro de deterioragdo mental”.

Brito (2001), acrescenta que o cuidador informal tem necessidade de
educacao/informagdo e sistemas sociais de apoio, pelo que as intervengdes

terapéuticas junto destes prestadores de cuidados deverdo apoiar-se nestas vertentes.

77



Dois dos participantes referem que a ajuda que necessitam é proporciona pelo
telefone. Os participantes referem que sempre que sentem necessidade, tem alguma
davida ou dificuldade entram em contato com o enfermeiro pelo telefone, e sado
atendidas deste modo as suas necessidades em termos de suporte informativo, uma
vez que este recurso lhes é proporcionado pelo enfermeiro “Quando surge uma
situacdo fora do habitual, eu ligo-lhes e eles mostram-se logo disponiveis para me
ajudar ou se for preciso vem c4 a casa. (...) Dao-me a informagédo que preciso” E,.
“Yao-me informando sobre tudo o que eu questiono. Quando vejo que a minha mae
ndo estd muito bem, e ndo sei como lidar com a situacdo telefono, digo qual é a
situacao (...) e eles logo se prontificam a dar-me ajuda com uma resposta para eu

poder ajudar a minha mae” E

Este aspeto também é mencionado por Melo (2005), no qual a utilizagdo do
telefone é benéfica para a qualidade de vida do cuidador informal e doente, pois

facilita a troca de informacgé&o entre o cuidador informal e os profissionais de saude.

Relacdo com o doente/Cuidador Informal

Outro aspeto descrito por oito dos participantes, remete-se para a relagdo que
os enfermeiros tém com o doente e o cuidador informal. Referem a importancia da
interag@o que estes profissionais mantém com o doente [“Sabem lidar muito bem com
a minha mée. Tratam bem dela e conversam muito com ela, o que eu acho muito bom.
(...) Sdo muito bons naquilo que fazem” E;. “S&do muito bons com ela, dizem-lhe coisas
gue eu nao sei e ela gosta muito de os ouvir. (...) da mais ateng¢do do que a mim, e eu
fico contente. (...) Tratam-na muito bem e ela gosta muito deles” E;. “Conseguem uma
coisa que eu acho muito bom: sempre que eles vém, a minha sogra fica mais calma,
alegre, pois ela adora estas visitas (...) estd mais recetiva aos meus cuidados’E,] e as
facilidades na comunicacao [“Falam muito com ela. (...) Gosta muito de os ouuvir, (...)
fica toda contente, até parece outra pessoa”’ E; “Gosto muito de falar com eles,
perguntar como a minha mée esta. (...) Falam muito com ela, tratam-na muito bem e

ela sente isso porque gosta muito deles” E;).

Segundo Duarte (2010, p. 84), “os cuidados no domicilio sdo alicergados na
inter-relacdo que se estabelece entre a enfermeira, a pessoa e o seu ambiente familiar

e social”. Rice (2004), acrescenta ainda que a confianga que se estabelece entre a
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triade enfermeiro/cuidador/utente se reveste de grande importancia, no ambito dos

cuidados prestados.

A participante Es menciona “Deram muito apoio a mim, ouvindo-me, ouvindo as

minhas queixas, atendendo as minhas duvidas e dificuldades”.

Apéstolo (2007), Moreno (2008) e Oliveira (2010) referem o apoio prestado
pelos enfermeiros, em que os cuidadores informais definem os cuidados e apoios
destes profissionais ao doente, como sendo bons e sem nada a apontar. Os
cuidadores informais tém uma opinido positiva sobre os enfermeiros, ressaltando a
vertente humana dos cuidados prestados ao seu familiar, como se evidencia no
discurso “Sao muito bons para a minha mae, sdo muito agradaveis, conversam muito

com ela. (...) O apoio da resposta as minhas dificuldades’Eq,

Competéncias Profissionais

Quatro dos participantes mencionam as competéncias profissionais dos
enfermeiros, dando relevancia a formacédo que estes possuem. Nesta subcategoria,
constata-se que os cuidadores informais reconhecem que a formacéo dos enfermeiros
¢ uma mais valia na satisfagdo das suas necessidades “E uma pessoa com
conhecimentos que nos vem facilitar a vida. Fazem um 6timo trabalho” Es. “Devido a
formacdo que tém (...) & imprescindivel” Eg “S&o muito bem formados, muito

simpaticos” Eqq.

Segundo a Ordem dos Enfermeiros (2010. p. 3), “as intervencbes do EESM
visam contribuir para a adequagéo das respostas da pessoa doente e familia face aos
problemas especificos relacionados com a doenca mental, tendo como objetivo evitar
0 agravamento da situacéo e a desinsercdo social da pessoa doente, e promover a

recuperagao e qualidade de vida de toda a familia”.

Frequéncia da visita domiciliaria

Um dos aspetos mencionados pelos participantes, refere-se a frequéncia da

VD: "Acho que deviam vir mais vezes” E;, “Por mim vinham ca todos os dias” Es,
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“‘Deviam vir mais vezes, as que vém acho muito pouco” E,4, “Pena é eles nao terem a

disponibilidade que precisam para nos poder ajudar mais” Eq.

Pereira (2011, p. 34), refere que “os cuidados de vigilancia e acompanhamento
correspondem a expectativas dos cuidadores informais relativamente a pratica de
cuidados de enfermagem, este dado parece sugerir a necessidade de vigilancia

constante, sentida pelos cuidadores (...)".

Para Sotto Mayor et al. (2008, p. 447), “a reducao de intervalo de tempo entre
visitas e apoios substanciais aos cuidadores contribuiriam para melhorar a qualidade
de vida da populacdo idosa que padece de deméncia e permitiriam, até certo ponto,

melhorar o repertério de potenciais estratégias de coping do cuidador informal”.

Recursos Humanos - Enfermeiros

A necessidade de existirem mais enfermeiros para a realizagdo das VD, é
mencionada por quatro dos participantes, justificando que com a existéncia de mais
enfermeiros, serd possivel que os cuidados cheguem a todos os utentes que deles
necessitam “ (...) Devia haver mais enfermeiros para poderem chegar os cuidados a

todos os utentes e com mais frequéncia” E,,

Nas palavras de Imaginario (2004, p. 80), relativamente aos recursos humanos
na realizacdo da VD, “as ajudas formais neste contexto sdo escassas”, resultados que
vao ao encontro do discurso dos participantes”. Podiam era ter mais enfermeiros” Eg,
"Devia haver mais enfermeiros para fazer estas visitas porque coitados ndo tém méaos

a medir’ E;.

Divulgacgéo da visita domiciliaria

A importancia da divulgagdo da VD é mencionada no discurso dos participantes
“No inicio, como eu nado sabia do apoio da equipa de enfermagem, néo tive apoio.
Devia ser mais divulgado este apoio nos centros de salde porque ha muita gente que
nao sabe” E,. “Estas visitas deviam estar mais divulgadas, pois eu sé soube porque a
minha amiga me disse” Eg. Uma das participantes refere que haveria necessidade de

ser realizada uma sessdo de esclarecimento para os cuidadores informais estarem a
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par da existéncia da VD: “Deviam fazer uma sessdo de esclarecimento para os
cuidadores. (...) investir mais neste tipo de apoio e informacao” Es.

Tal como refere Almeida (2008, p. 27) no seu estudo com cuidadores informais,
“‘um outro tipo de necessidade dos cuidadores prende-se com a informacdo acerca
dos servigcos disponiveis, subsidios e direitos, pois tal informacdo encontra-se

frequentemente dispersa e exige muito tempo do cuidador para Ihe ter acesso”.

Contudo, Figueiredo (2009) considera que “apesar da existéncia de alguns
apoios, os cuidadores nem sempre recorrem a esses Servigos, e 0s que recorrem nao

tendem a utiliza-los em grande escala por desconhecimento e custo dos mesmos”.

Estamos conscientes desta situacdo, pelo que serd pertinente que se reflita
sobre a importancia da realizagdo da VD e sua divulgagdo, de modo, a que
atempadamente seja possivel proporcionar o apoio e ajuda de que os cuidadores
informais carecem. Se os cuidadores informais forem detentores da informacéo
adequada sobre a realizacdo das VD, sentir-se-40 mais apoiados e seguros nos
cuidados ao doente, pois sabem que tém sempre uma presenca.
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CONCLUSAO

O cuidado ao doente com DA no contexto domiciliario, coloca inUmeros desafios
ao cuidador informal, que muitas vezes se depara com dificuldades associadas ao

cuidar, as suas caracteristicas e as do doente.

Tal como referido ao longo deste estudo, este teve como finalidade conhecer a
percecdo dos cuidadores informais de doentes com DA, sobre o contributo da visita
domiciliaria realizada pelos enfermeiros, de forma a promover a otimizacdo dos

cuidados de enfermagem prestados.

Face a este percurso investigativo, assente nos objetivos formulados, em
articulagdo com as questdes que orientam este estudo emergem as conclusdes que

passamos a apresentar.

Verificamos que relativamente as dificuldades do cuidador informal, a relagao
com o doente foi um dos aspetos referidos como uma das suas maiores dificuldades,
seguindo-se a exigéncia fisica que o cuidar acarreta, a auséncia de informagéo sobre a

doenca e a exigéncia psicologica.

No que diz respeito as estratégias utilizadas pelo cuidador informal para
ultrapassar as dificuldades com que se depara, o apoio familiar surge como a estratégia
mais utilizada pelos mesmos, encontrando estes, no contexto familiar, 0 apoio e suporte
para continuarem com a realizacdo do seu papel enquanto cuidadores. Os recursos
pessoais surgem como a segunda estratégia a qual recorrem para enfrentar as
situacbes dificultadoras. Os participantes referem ainda, o apoio religioso, o0 apoio
profissional, a procura de informacgéo, as experiencias vividas, as atividades recreativas

e 0 apoio social.

Relativamente a percecdo do contributo da VD realizada pelos enfermeiros,

verificamos que os cuidadores informais reconhecem a mesma como de grande
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importancia, quer seja no apoio ao doente, quer no apoio ao préprio prestador de
cuidados, sendo esta a mais referida nos seus discursos. Os participantes mencionam o
apoio que lhes é prestado como forma de os ajudar nas suas dificuldades assim como,
o contributo relativo a informacéo prestada sobre a doenca e os cuidados ao doente. As
competéncias profissionais dos enfermeiros sdo referidas nomeadamente a formacéao
destes profissionais e as suas competéncias relacionais e técnicas. Relatam a
necessidade das VD se realizarem com maior frequéncia, bem como uma maior
divulgacdo destas. Outro aspeto remete-se para a necessidade de existir um maior

namero de profissionais de enfermagem disponiveis para realizar as VD.

ApG6s a exposicdo dos resultados obtidos, consideramos pertinente tecer

algumas consideracdes e sugestdes.

Reconhecemos que com a realizacdo da VD serd possivel acompanhar o
cuidador informal de forma mais efetiva, conhecendo atempadamente as suas

dificuldades e as suas estratégias para superar essas mesmas dificuldades.

A existéncia de um acompanhamento mais estruturado € um fator facilitador na
relacdo enfermeiro/cuidador informal, resultando em beneficios para aquele que presta
0s cuidados e consequentemente para o0 alvo desses mesmos cuidados, o doente com
DA. Para isso € necessario a monitorizagdo do nivel de sobrecarga fisica, mental e
social, a identificacdo de cuidadores informais em condig&o de risco e a orientagdo dos
mesmos no desempenho das suas fungdes, o que apenas sera possivel com a
realizacdo de visitas domiciliarias com maior regularidade, tendo inerente o objetivo de
desenvolver intervengdes psicoterapéuticas que possibilitem minimizar a sobrecarga
inerente ao ato de cuidar e melhorar o bem estar e qualidade de vida da diade

cuidador/doente.

Sera pertinente que sejam implementados programas de acompanhamento ao
cuidador informal e doente com DA, nomeadamente a nivel dos cuidados de saulde
primarios, havendo necessidade para isso de sensibilizar as respetivas equipas, para

que se possa atuar atempadamente.

A criacdo de servicos de aconselhamento, linhas telefénicas de apoio e a
utilizacdo das tecnologias de comunicacdo poderdo constituir estratégias interventivas.
Os grupos de apoio e auto-ajuda também sdo importantes enquanto recurso ao
cuidador informal, devendo deste modo ser facultada a informacdo sobre a sua
existéncia, aquando a VD, ou no primeiro contacto com os cuidadores informais na

unidade de saude possibilitando a partilha de experiéncias.
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Consideramos interessante explorar futuramente a influéncia de intervencdes

psicoterapéuticas no bem-estar do cuidador informal do doente com DA.

As limitacdes que surgiram ao longo da realizacdo do nosso estudo, relacionam-
se com o tempo de espera para a emissdo do parecer pela Comissdo de Etica para a
Salde, da Administracdo Regional de Saude do Norte. Contudo, pensamos que 0S

objetivos propostos foram concretizados.

Chegando a reta final da realizacdo deste estudo esperamos poder contribuir
para a otimizacdo dos cuidados de enfermagem prestados ao cuidador informal do

doente com DA.
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GUIAO DE ENTREVISTA

| parte - Dados referentes a caracterizacdo dos participantes

1-Idade:
2 - Sexo: Masculino [TFeminino(’]

3 - Grau de parentesco com o doente:

4 - ldade do doente com Deméncia de Alzheimer:___

5 - H& quanto tempo presta cuidados ao seu doente? Anos: Meses:
6 - Estado Civil:

7 - Grau de escolaridade:

8 - Profisséo/ ocupacéo:

9 - Qual a distancia entre a residéncia do cuidador informal e a pessoa a quem presta

cuidados?

Il parte - Questbes orientadoras
- Que dificuldades vivencia no cuidado ao seu familiar?
- Que estratégias utiliza para superar as suas dificuldades?

- Qual a sua percecdo acerca do contributo da visita domicilidria, proporcionada pelos

enfermeiros?
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ARS NORTE

Administragio Regional
de Saude do Morte, 1P,

ACES do Cévado )
BARCELOS-ESPOSENDE

Ex.9 5r.

Presidente da Comissdo de Ftica para a Saude d:
ARS Norte

Rua Santa Catarina, 1288

4000-447C PORTO

Sua Referénecia DATA Nossa Referénsia DATA

G i 3 LR ¥
(‘) i-} ‘-; J f“ ‘L; L_.-E.I'iHH {_’

w

|

J

Assunto: Parecer sobre o projecto de investiga¢io “Contributo da Visita Domiciliaria na
tiualidade de Vida do Cuidador Infermal do Doente com Demencia de Alzheimear”

Informao V. Ex.2 que o parecer deste ACES & favordvel quanto & realizagdo do projecto de
investigacdo referido em epigrafe e ja remetido pela investigadora.

Aguardamos autoriza¢fio dessa Comiss&o de Etica para se proceder ao inicio do mesmo.

Com os methores cumprimentos.

rancisco Pereira

- mail h | ¥ tne min.esiida nt

Brin e Ahal Vorsire ATERA - 251 RADAE] MR _Tal ZRIRAATNN J Eav
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EXMO. SR.
COORDENADOR

DA UNIDADE DE SAUDE
FAMILIAR ESPOSENDE
NCRTE

Ana Licia Rereira Ferreira, enfermeira a exercer fungges na Un sdade de Sadde
Famzhar .Esposende Norte, membro da ordem dos Enfermeiros n° 4-E-36030,
residente na Rua dos Bombeiros no 21 1° tras, 4740-291, Esposende aluna do Curso
de Mestrado em Enfermagem de Satide Mental e Psxquxatna na Escola Superior de
Enfermagem do Porto, sob a orientagéc da Professora Doutora Elizabete Maria das
Neves, Borges e co-crientagie da Professocra Maria da Conceigdo Marinho Sousa
Ribeiro Gliveira Reisinho vem por este meio solicitar a V. Exceléncia se digne aceitar a
realizagéo, do seu trabatho de Mestrado, infitulado: Contributo da visita domicilidria na

. qualidade de vida do cuidador informal do doente com deméncia de Alzheimer.

Anexa 0s seguintes documentos:

3 i'q %u de Investlgagao

MLL"(QG—LEE ]’2"1 ¢W v & e c_cﬁj;cs_,n /‘/CMM

Pede deferimento

Esposende 4 R de o steiicde 2013
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Parecer da Comissio de Etica da Administracdo Regional de Satde
do Norte
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ARS NORTE

Administracio Regional DELIBERADO AUTORIZAR

de Satde do Norte, 1P T
PRI s SO L
comunicacio [l inrormagao [ parecer (%] w63 pata 3Jul13 :
* R0 L £ Dr. Castanhaifa
~'BE: ‘Comisséi's ‘:"Etica para‘a §alde da ARS Norte Presidente C. 1. %
‘PARA:; Conselho Diretivo da ARS Morte : e
ASSUNTO: Parecer N° 5912013 G ‘ e Rl :\;’f £H3

View-Presidonsa do C.D:

Levo ao conhecimento desse Conselho Diretivo o Parecer n°
59/2013 (sobre o estudo: “Contributo da Visita Domicilidria na :

. ¢ _ o José Carlos Pedro
qualidade de vida do cuidador informal do doente com doenca de Voga C.1.
Alzheimer™), aprovado na reunido do dia 4 de Junho de 2013, por

unanimidade.

g omeo”

Dr. Ponciano Giiveirs
i, Yozl €D,

ATINISTRACAR EGibtAL Ok SALDE A6 HORTE, n
EXARADC NA ACTA R e,

REUNIAD oag.;?lw.ﬂ_.:l, .2)1..‘5

A Consideragéo Superior

Deolinda Neves
Assessora CESUIC

g%\ﬁEIR'INIER% MINISFERID DA SAUDE

Rua Santa Cartaring, 1288 Tel 220411 000 asn@arsnorieanin-saude.pt
A000-447 Porta Fax 220411 005  www.arsnorte.min-saude.pt
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Declaracédo de Consentimento Informado Livre e Esclarecido
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CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPA(,'Z\O EM INVESTIGACAO
de acordo com a Declaragdo de Helsinquia e a Convencdo de Oviedo

Por favor, leia com atencdo a seguinte informagdo. Se achar que algo estd incorrecto ou que ndo estd claro, néio
hesite em solicitar mais informacfes. Se cancorda com @ proposta que the foi feita, queirc assinar este documento.

Titulo do estudo: Contributo da Visita Domicilidria na Qualidade de Vida do Cuidador Informal do Doente com
deméncia de Alzheimer,

Enquadramento: Estudo a desenvolver na Unidade de Salde Familiar Esposende Norte, no ambito do Mestrado
em Enfermagem de Salide Mental e Psiguiatria da Escola superior de Enfermagem do Porto, sob orientacio da
Professora Doutora Elizabete Maria das Neves Borges e da Professora Maria da Conceigdo Marinho Sousa Ribeire
Oliveira Reisinho.

0 estudo é dirigido @ todos os cuidadores informais de doentes com deméncia de Alzheimer, inscritos na Unidade
de Salde Familiar Esposende Norte que aceitem participar nc estudo e tem como objetivos:

- Identificar dificutdades do cuidador informal do doente com deméncia de Alzheimer;
- Descrever as estratégias utilizadas pelo cuidador informal do doente com Alzheimer para superar as dificuldades;

- Descrever a percecao do cuidador informal do doente com Alzheimer acerca do contributo da visita domicilidria,
proporcionada pelos enfermeiros.

Explicaciio do estudo: Serd solicitada a sua colaboragdo numa entrevista, em local que respeite a privacidade,
durante cerca de trinta minutos e a realizar pela investigadora.

Condictes e financiamento: Os recursos necessarios a implementacio e consecu¢do do estudo serdo suportados
peta investigadora, ndo existindo qualguer tipo de encargos para 0s participantes.

No estudo ndo existem riscos na sua participagdo.
Este estudo mereceu o parecer favordvel da Comissdo de Etica para a Sadde da ARSN.

Confidencialidade e anonimato: Serd garantida a confidencialidade e anonimato dos dados pela atribuigdo de
codigos aos participantes. Os dados recofhidos destinam-se exclusivamente ao presente estudo.

A Investigadora:
Ana Ferreira
al_pf@sapo.pt
Tel.253569750

Assinatura/s:

~G-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-
Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que me foram fornecidas
pela/s pessoa/s que acimo assina/m. Foi-me garantida a possibilidode de, em qualquer alture, recusar participor
neste estudo sem quolquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a
utilizogcdo dos dodos que de forma voluntdria formego, confiendo em que openas serdo utilizados para esta
investigacdo e nos garantias de confidenciclidade e anonimate que me sfo dudas pelo/a investigador/a.

DTN .. o comieimenions snn sonane Do R0 VTTRT AR v RORwRORTY S5 S8 RV
BSSUABRTHER oo connes oee svssssrmnmmnns (6 51 BRI 5 B PSR S S Data: . fu
SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE
{se o menor tiver discernimento deve tambem assinar em cima, se consentir)
NOME: et ee et i o e .
1Tl bH, [ pEm— ovever.. DATA OU VALIDADE oo /oo [
GRAU DE PARENTESCO QU TIPO DE REPRESENTACAD! ..o
ASSINATURA cot cer svs rar =es woe soe sen et ome sat cos bensoe ses ooy s e e e e b

ESTE DOCUMENTO £ COMPOSTQ DE UMA PAGINA E FEITO EM DUPLICADO:
UMA VIA PARA A INVESTIGADORA, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE
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