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Resumo

Tendo em conta que o envelhecimento é um processo complexo que origina
dependéncia e, por sua vez, necessita de um cuidador para assegurar os cuidados pessoais e
personalizados ao idoso dependente, esta pesquisa trata de analisar as perspetivas dos
profissionais que trabalham na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)
acerca do internamento para descanso do cuidador informal.

Esta pesquisa visa compreender de que modo é realizado o descanso do cuidador.
Foram efetuadas entrevistas a trés profissionais de uma Equipa de Cuidados Continuados
(Cascais) e a outros trés de uma Unidade de Cuidados Continuados (L-Nostrum, SA).

Verificamos que o internamento para descanso do cuidador € um bom objetivo, mas é
insuficiente para as reais necessidades deste. Atualmente, apenas € proporcionado o
internamento para 30 dias 0 que torna o apoio muito limitado assim como a intervencao dos
profissionais. O tempo para descanso € escasso e apds este periodo o cuidador volta a rotina
do cuidado e o cansaco e desgaste podem ndo ser colmatados. Para além disto, ndo ha um
apoio estruturado dirigido aos cuidadores; apenas é substituida a tarefa da prestacdo de
cuidados ao seu familiar. Concluimos que apesar deste tipo de resposta ter a funcdo de
descanso do cuidador, este centra-se mais no doente, do que no prestador de cuidados.

Palavras-chave: Envelhecimento; Cuidadores Informais; Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados; Descanso do Cuidador
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Abstract

Considering that aging is a complex process that leads to dependence and, in turn, the
need for a caregiverto ensure personal and customized care to the dependent elderly,
this study analyzes the perspectives of professionals working for the National Network
for Continued Care (RNCCI) regarding hospitalization for the rest of
the informal family caregivers.

This study aims to understand how this is done.

This was done by conducting interviews to three professionals from a Continued
Care Team (Cascais) and another three professionals from a Continued Care Unit (L-
Nostrum, SA).

We find that hospitalization for restof the caregiverisa good goal, but it
is insufficient  forthe caregivers’ real  needs. Currently, the hospitalization  period is
only provided for 30  days which  greatly limits the support given and the
professional intervention. The time for restis scarce and after this period the caregiver
goes back to the routine of caring and fatigue and weariness are not suppressed. In addition,
there is no structured support directed to caregivers; the task of providing care for caregivers
relative is simply replaced. We conclude that although this kind of response has the role
of the caregivers’ rest, it focuses more on the person that needs to be taken care of, rather than

the caregiver.

Keywords: Aging; Informal family caregivers; National Network for Continued Care;

Hospitalization for rest



Soraia Alves — Apoio Formal a Cuidadores de Idosos Dependentes. A Perspetiva dos Profissionais da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Abreviaturas

AIVD’s — Atividades Instrumentais de Vida Diéaria
AVD’s — Atividades de Vida Diarias

CClI - Cuidados Continuados Integrados

ECCI — Equipa de Cuidados Continuados

INE — Instituto Nacional de Estatistica

OMS — Organizac¢do Mundial de Saude

ONU - Organizacdo das Nacdes Unidas

RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados
SAD - Servigo de Apoio Domiciliério

SNS — Servico Nacional de Saude

UCCI — Unidade de Cuidados Continuados Integrados
ULDM - Unidade de Longa Duracdo e Manutencao

UMCCI - Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados



Soraia Alves — Apoio Formal a Cuidadores de Idosos Dependentes. A Perspetiva dos Profissionais da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Indice geral
Introducéo 11
| Parte — Enquadramento tedrico 13
Capitulo 1. Para compreender o envelhecimento 14
1.1.0 envelhecimento demografico 14
1.2. Envelhecimento bio-psico-social 15
1.3. Questdes relativas ao envelhecimento 17
1.3.1. Areforma 17
1.3.2. RelacGes familiares 18
1.3.3. Dependéncia 19
1.4. Um novo paradigma: o envelhecimento ativo 21
Capitulo 2. Envelhecimento e cuidados informais e formais 23
2.1. Familia e cuidados a idosos 23
2.2. Quem sao os cuidadores? 24
2.3. Cuidados prestados 25
2.4. As necessidades do cuidador 26
2.5. Cuidados formais 28
2.6. Os Cuidados Continuados Integrados 29
2.7. A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados 30
2.8. As tipologias da Rede 32
2.9. O descanso do cuidador 36
Il Parte — Enquadramento metodoldgico 38
Capitulo 1. Metodologia 39
1.1. Plano de trabalho 39
1.2. Delimitacdo do estudo 39
1.3. Procedimentos adotados 42
1.4. Caraterizacdo das institui¢des inquiridas 42
1.4.1. A Equipa de Cuidados Continuados Integrados de 42

Cascais

1.4.2. A Unidade L-Nostrum, SA 44
Capitulo 2. Apoio prestado aos cuidadores pela RNCCI 47



Soraia Alves — Apoio Formal a Cuidadores de Idosos Dependentes. A Perspetiva dos Profissionais da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados

2.1. Percecdo dos profissionais da Equipa de Cuidados Continuados 47

Integrados de Cascais

2.2. Percegéo dos profissionais da Unidade L-Nostrum, SA 52

Discussdo de resultados 59
Conclusao 61
Bibliografia 63

Apéndices I



Soraia Alves — Apoio Formal a Cuidadores de Idosos Dependentes. A Perspetiva dos Profissionais da Rede

Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Indice de quadros, graficos e figuras

Quadros
Quadro 1. Caraterizacao das unidades de internamento
Quadro 2. Caraterizacdo das unidades de ambulatério
Quadro 3. Caraterizagao das equipas hospitalares

Quadro 4. Caraterizacao das equipas domiciliarias

Gréficos

Gréfico 1. Projecdes da Populacéo residente (N°), Portugal, 2060

Figuras
Figura 1. Modelo de anélise
Figura 2. Concelho de Cascais e areas de intervencdo da ECCI de Cascais

Figura 3. Concelho de Mafra e freguesia da Encarnacéo

10

15

44

46

47

34
36
37
38



Soraia Alves — Apoio Formal a Cuidadores de Idosos Dependentes. A Perspetiva dos Profissionais da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Introducéo

As tematicas do envelhecimento e da prestacao de cuidados a idosos dependentes tém
ganho relevo atualmente. O envelhecimento da populacdo e a dependéncia aumentam com o
incremento da longevidade. Consequentemente acresce a necessidade de prestacdo de
cuidados. A familia tem sido, e continua a ser, quem estd na primeira linha de prestacdo de
cuidados.

Atualmente, “as pessoas idosas e suas familias sdo confrontadas com tarefas, desafios
e conflitos tdo complexos e ricos” (Paul & Ribeiro, 2012, p. 261) que tém que
necessariamente adaptar-se a eles, “caso contrario, podem surgir problemas, dificuldades de
coping e adaptagao” (Paul & Ribeiro, 2012, p. 261). “Cuidar dos idosos apresenta-Se COMO
uma extensao dos papéis normais da familia, (...) 0 que pressiona a familia no sentido de
Mmanter esse papel, sem equacionar as exigéncias e as necessidades associadas” (Sousa,
Figueiredo & Cerqueira, 2006, p.53). Assim sendo, comega a surgir inevitavelmente um
cansaco e sobrecarga no cuidador que dificulta a prestacdo de cuidados com qualidade.

Quanto aos cuidados familiares, verificamos que “em Portugal ndo ha dados
epidemioldgicos sobre os cuidadores informais” (Sousa et. al., 2006, p.54). A maioria dos
estudos realizados centram-se mais no idoso enquanto recetor de cuidados do que no cuidador
prestador dos mesmos. (Figueiredo, 2007, p.142). As necessidades do cuidador séo de dificil
reconhecimento, mas sabe-se que a caréncia de tempo livre, de “ser temporariamente
dispensado das suas tarefas e responsabilidades” (Sousa et. al., 2006, p.73) é uma das mais
apontadas pelos cuidadores.

Estes cuidados sdo cada vez mais complexos e as familias cuidadoras tém cada vez
mais necessidade de servicos para completar e apoiar os cuidados prestados. E neste contexto
que tém surgido servicos de descanso do cuidador, nomeadamente integrados na Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) foi criada em 2006,
pelo decreto-lei n°101/2006 de 6 de Junho, no ambito dos Ministérios da Saude e do Trabalho
e da Solidariedade Social. Tem procurado dar respostas formais a nivel social e de saude a
pessoas dependentes. Prevé também o descanso do cuidador informal. Para isso, promove o
internamento dos doentes para que os cuidadores possam ter um tempo para descanso.

Esta dissertacéo pretende aferir a perce¢éo dos profissionais relativamente ao descanso

do cuidador.
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Pretende-se saber qual a perspetiva dos profissionais da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados relativamente ao descanso do cuidador.

Optou-se por uma metodologia qualitativa do tipo estudo de casos. Assim sendo,
inquiriu-se alguns profissionais de uma Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) e
outros profissionais de uma Unidade de Cuidados Continuados (UCCI), da RNCCI.
Aplicaram-se entrevistas aos profissionais das entidades ja referidas, que trabalham com os
cuidadores informais.

Este estudo torna-se relevante pois a investigacdo nesta area € escassa, sobretudo no
ambito dos Cuidados Continuados Integrados (CCI). N&o se sabe ao certo quais sdo 0sS
proveitos e beneficios deste objetivo, nem ha avaliacdo da eficacia do mesmo. Pretendeu-se
fazer uma analise especifica nesta vertente e perceber o processo de interven¢do no descanso
do cuidador.

A dissertacdo esta dividida em duas partes. A primeira parte intitulada enquadramento
tedrico é constituida pelo primeiro capitulo onde sdo abordados os aspetos que levam a
compreensdo do envelhecimento e pelo segundo capitulo que carateriza os cuidadores
informais e identifica as respostas sociais existentes para idosos e cuidadores. No primeiro
capitulo pode analisar-se o conceito de envelhecimento, as suas carateristicas e complexidade,
bem como o novo paradigma do envelhecimento ativo. No segundo capitulo é apresentada a
tematica da prestacdo de cuidados e caraterizado o cuidador informal, o seu perfil, tarefas,
limitacdes e necessidades, bem como as respostas formais existentes, como é o caso dos
Cuidados Continuados Integrados.

A segunda parte diz respeito ao enquadramento metodol6gico. Aborda-se o plano de
trabalho e os resultados da investigacdo. E apresentada a metodologia, 0 modelo de analise, 0s
instrumentos utilizados e os resultados obtidos que inclui propostas no que diz respeito ao
descanso do cuidador.

Esta dissertacdo tera em consideracao, para as citacdes e referéncias bibliograficas, a

norma APA — American Psychological Association.

12
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| Parte — Enquadramento tedrico
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Capitulo 1. Para compreender o envelhecimento

1.1. O envelhecimento demografico

O envelhecimento demografico caracteriza-se como a evolucdo particular de um grupo
de idades correspondente, neste caso, ao aumento do numero de idosos, face ao numero de
jovens (Rosa, 2012, p.23). O significado social atribuido a idade estd longe do desejado. A
forma de pensar as pessoas em sociedade, nomeadamente as idosas, faz com que ainda haja
alguma discriminacdo do seu potencial, da sua sabedoria e da sua experiéncia. Muitos
consideram que o envelhecimento demografico origina os problemas sociais, politicos,
financeiros e culturais da sociedade (Rosa, 2012, p.13). E considerado, por isso, um desafio
social e econdmico para a sociedade. Por conseguinte, tém surgido respostas para esses
problemas como os incentivos a natalidade, o prolongamento da idade da reforma com vista a
sustentabilidade financeira da Seguranca Social e/ou a abertura de respostas sociais para
pessoas idosas.

Quando falamos de envelhecimento, este esta por vezes associado a uma Vvisdo
negativa pois é associado a Ultima fase da vida humana e, como tal, a morte. Nesta fase
surgem sentimentos como o desalento, a frustracdo e a infelicidade e surgem fatores como o
isolamento e a soliddo. Por outro lado, tem também uma visdo positiva ao valorizar-se o
privilégio de se chegar a uma idade avancada e de ter a oportunidade de se concretizar sonhos
que até entdo nao tinham sido concretizados.

Segundo Ballesteros citado em Fonseca (2006, p.15), tem havido nas Ultimas décadas,
um aumento substancial da populacdo idosa, nomeadamente nos paises desenvolvidos do
mundo ocidental. Portugal ndo é excecdo sendo atualmente um dos paises mais envelhecidos
da Europa. Na verdade, a partir da metade do século XX, as sociedades europeias comegaram
a envelhecer. Segundo o Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2009) Portugal destaca-se
com a previsdo de que em 2060 tera uma maior percentagem de idosos e uma menor

percentagem de populacdo ativa (ver grafico abaixo).
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Gréfico 1 — Projeces da populacdo residente (N°)
Portugal, 2060
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45 - 49 anos 1 45 - 49 anos
40 - 44 anos 1 40 - 44 anos
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30 - 34 anos 30 - 34 anos
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Fonte: www.ine.pt

As causas para o envelhecimento da populacdo estdo bem definidas: a reducdo da
mortalidade e a reducdo da fecundidade. A esperanca de vida aumenta, alargando a
longevidade humana. As pessoas conseguem chegar a idades mais avancadas o que também
significa que houve progressos médicos, cientificos e sociais. Rosa (2012, p.32) fala de uma
sociedade «4-2-1» (quatro avoés, dois pais e um filho) em substituicdo da antiga sociedade «1-
2-4». Isto significa que as alteracfes demogréaficas sdo notdrias e tendem a manter-se assim.

Contudo o envelhecimento ndo se esgota na abordagem demogréafica. Ele é também

um processo bio-psico-social.

1.2. Envelhecimento bio-psico-social
O envelhecimento é um processo complexo que apresenta varias carateristicas, entre
as quais: é normal, gradual e universal, ¢ irreversivel, é Gnico, individual e heterogéneo. E um
“fendmeno inevitavel inerente a propria vida” (Sousa et. al., 2006, p.21).
Podem considerar-se trés vertentes do envelhecimento:
e Bioldgico ou Senescéncia — ocorrem transformacfes nos sistemas organicos e
funcionais (ex.: aparecimento de cabelos brancos, diminuicdo da massa muscular,

flacidez da pele...);
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e Psicoldgico — ocorrem alteragdes cognitivas que ndo permitem o desenvolvimento de
competéncias comportamentais ajustadas as modificacBes que ocorrem com a idade
(ex.: nivel de velocidade percetiva...);

e Social — ocorrem mudancas de papéis sociais. Este tipo de envelhecimento é marcado

pela cultura e historia da sociedade onde o idoso esta inserido.

No envelhecimento biologico acontecem mudancas naturais e proprias do avanco da
idade. Denota-se mais a nivel fisico, pois ha uma reducdo das capacidades funcionais e
organicas do organismo, propiciando o idoso ao surgimento de doencas cronicas e
complicacdes associadas. Ha uma deterioracdo biologica geral e uma maior dificuldade de
adaptacdo as exigéncias ambientais. Ao nivel do envelhecimento psicologico hd um declinio
no funcionamento cognitivo e nas aptidfes intelectuais. A memoria também fica afetada,
havendo uma inevitavel perda de capacidade para recordar. Relativamente ao envelhecimento
numa vertente social, os idosos tendem a ajustar-se e adaptar-se a novas condigdes e papeis
sociais, uma vez que ha perdas. Estas perdas podem ser encaradas de forma positiva ou
negativa (Sequeira, 2010, pp.19-29).

O envelhecimento é um processo multifatorial. Barreto (2005, p.291) distingue o
envelhecimento priméario (ou normal) e secundario (ou patologico). O primeiro é aquele que
ocorre inevitavelmente com o passar do tempo. Acontecem alteragdes normais e previsiveis
em quase todos os individuos. Ja o envelhecimento secundario acarreta fatores que interferem
com o envelhecimento primario, tais como o stress, as doencas, entre outras. Pode, por isso,
ser imprevisivel. A distin¢do entre estes dois tipos de envelhecimento néo é facil. Por vezes,
determinadas alteracGes fisioldgicas e doengas que acompanham o envelhecimento sao
confundidas com as manifestagdes do envelhecimento normal. E necessario fazer uma analise
correta do tipo de envelhecimento que se atravessa.

As alteracBes sentidas a medida que o envelhecimento ocorre exigem uma ou varias
readaptacdes. E, por isso, que Schaie citado por Sousa et. al. (2006, p.23) corresponde a
velhice a uma fase de reintegracéo.

O envelhecimento é um fendmeno natural do processo de desenvolvimento do ser
humano. Este fendmeno implica uma articulacdo entre os aspetos individuais e coletivos da
vida. O processo de envelhecimento varia de pessoa para pessoa 0 que significa que nem

todos os idosos tém as mesmas complicacdes ou carateristicas deste fendmeno.
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Quando se fala do envelhecimento € determinante compreendermos o processo de
reforma, as relacGes familiares e a dependéncia, como sendo fatores que interferem neste

processo.

1.3. Questdes relativas ao envelhecimento
1.3.1. Areforma

A chegada a reforma provoca perturbacdes no bem-estar psicologico e social dos
individuos, uma vez que até entdo tinham uma vida ativa e o trabalho assumia o papel central
nas suas vidas. Ter uma atividade profissional traz beneficios como afirma Sonnenberg,
citado por Fonseca (2012, p.77). Beneficios esses que se verificam no estabelecimento de
rotinas, no relacionamento com os outros, no bem-estar psicoldgico e social, na afirmacéo de
personalidade, “tantas vezes €, sobretudo, o trabalho que confere razdo e sentido a vida”
(Fonseca, 2012, p.77). Ter um trabalho contribui para a realizagdo pessoal e para o
ajustamento social.

A reforma, hoje em dia, assume o “caracter de passagem ao estatuto de idoso”, uma
vez que “representa a transicao das pessoas da categoria dos ativos a dos reformados, inativos
e improdutivos” (Sousa et. al., 2006, p.27). Assim, ser colocado de lado, em relacdo ao
trabalho, pode provocar grandes dificuldades individuais e sociais.

Fonseca (2012, p.82) destaca varias mudancas que ocorrem com a chegada a reforma:
a diminuicdo de rendimentos, a alteracdo na convivéncia social que despoleta algum
isolamento social, a maior disponibilidade de tempo mas a pouca ocupacgéo existente para ele,
a perda de identidade profissional. A partir deste momento é necessaria a existéncia da
reorientacdo de valores, objetivos e energias. O grande desafio nesta fase da vida é
“reorganizar o quotidiano e encontrar um papel que garanta o sentido de utilidade” (Sousa et.
al., 2006, p.27).

O processo de reforma tem grandes implicacdes nas relaces familiares.

17
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1.3.2. Relag6es familiares

Quando analisamos o envelhecimento sob o ponto de vista das relagbes sociais,
situamo-lo enquanto ciclo de vida. Quando falamos das relagdes conjugais das pessoas mais
velhas, a constituicdo familiar volta & composicdo inicial: o casal sozinho. Os filhos sairam de
casa e constituiram as suas proprias familias, no entanto, mantém contato com os pais e
servem-lhes de pilar de suporte. O casal tende a demonstrar sentimentos e afetos, bem como
prestar cuidados e atencdo que, noutra altura das suas vidas eram dissipados por outras
prioridades. O apoio e acompanhamento sdo mais notorios quando existe situacdo de doenca.
Os filhos sdo fonte de apoio emocional e instrumental dos pais, embora se vejam numa
situacdo que causa constrangimentos pois assumem responsabilidades varias, relacionadas
com os proprios filhos e com os empregos (Sousa et. al., 2006, p.29).

Podem, no entanto, surgir conflitos entre pais e filhos especialmente em relacdo a
herangas e relagdes com os membros por afinidade, como 0s genros e noras.

A relacdo entre irmdos, nesta fase da vida, caracteriza-se por um maior envolvimento
pois ha maior disponibilidade de tempo e valorizacdo das memorias da vida. Os irmados
“partilham uma longa historia de experiéncias familiares intimas e sdo os que tém mais
recordagdes dos pais e da infancia” (Sousa et. al., 2006, p.33). As relagdes positivas entre
irm&os aumentam o bem-estar dos idosos.

Nesta nova fase da vida, os idosos tém mais disponibilidade e manifestam o
sentimento de quererem cuidar das gera¢fes mais novas: 0s netos.Sentem a vontade de
estabelecerem interacGes com os netos, sem complicacdes ou conflitos. Ao contrario dos avis
de ha 100 anos, “os avds de hoje vivem mais anos, sdo mais saudaveis, t€ém mais educacao,
poder economico e formagdo” (Sousa et. al., 2006, p.34).

Ser av0, afirma Kornhaber citado por Sousa et. al. (2006, p.36) proporciona aos netos
uma visdo de historiador da familia, professor, mentor, parceiro, génio, her6i, guia espiritual,
entre outros. Para muitos avés, o envolvimento emocional com 0s netos constitui uma nova
motivacao para a vida. Isto leva a concluir-se que o0s avds assumem um papel importante na
vida dos netos, mas o contrario também se verifica.

Apesar do envelhecimento ser aqui entendido como um processo normal, por vezes

acarreta situagcbes como as doengas que favorecem a dependéncia dos idosos.
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1.3.3. Dependéncia

Associa-se, muitas vezes, a velhice a dependéncia. A dependéncia é, perante a
Seguranca Social, a incapacidade do individuo para alcancar a satisfacdo das suas
necessidades béasicas, sem recorrer a ajuda de outrem. Essas necessidades bésicas entendem-se
como a realizacdo dos servicos domésticos, a alimentacdo, a locomogédo e os cuidados de
higiene. Este conceito esta interligado com a autonomia, que se define como a capacidade do
individuo para tomar decisdes sozinho e basear-se em determinadas regras.

A dependéncia surge com o aparecimento de um défice que limita a funcionalidade do
individuo. Esta dependéncia pode estar relacionada com o surgimento de doencas, limitacdes
fisicas, psiquicas ou intelectuais. Todas estas mobilizam capacidades de coping para a
recuperacdo, e podem, posteriormente, levar a diminuicdo do poder econémico (relacionado
com os elevados gastos em salde), a perda de autonomia, ao desconforto generalizado e ao
medo da morte (Fonseca, 2006, p.128).

Paul e Ribeiro (2012, p.30) definem a doenca como uma alteracdo funcional ou
estrutural que se manifesta por sinais ou sintomas. E causada por um agente infecioso ou por
anomalias genéticas, mas também pode ter a ver com a¢fes ambientais. Relacionado com o
envelhecimento, a doenca pode ser vista como dependente da idade ou estar associada a
idade. Na primeira vertente verifica-se um declinio celular que origina doencas
cardiovasculares, doencas neurologicas ou a osteoporose. A segunda vertente ndo estd
diretamente relacionada com o envelhecimento, mas surgem doengas como 0O cancro e
algumas doengas inflamatérias. Com o envelhecimento ocorre uma maior fragilidade a
doenca e consequentemente, um declinio na capacidade funcional. Assim sendo, 0 organismo
esta menos capaz de lidar com os “erros no metabolismo” (Patl e Ribeiro, 2012, p.25) e fazer
a reparac¢ao dos mesmos.

O Conselho da Europa, em 1998, define a dependéncia como «a necessidade de ajuda
ou assisténcia importante para as atividades de vida diaria» (Sequeira, 2010, p.5). Também a
lei dos Cuidados Continuados Integrados entende a dependéncia como a «situacdo em que se
encontra a pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual,
resultante ou agravada por doenca cronica, deméncia organica, sequelas pds-traumaticas,
deficiéncia, doenca severa e ou incuravel em fase avancada, auséncia ou escassez de apoio
familiar ou de outra natureza, ndo consegue, por si s, realizar as atividades da vida diaria»
(dec-lei n°101/2006).
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Estar dependente ¢ mais do que um estado. Contudo este pode ser medido atraves de
indicadores que permitem avaliar os tipos e niveis de dependéncia. Os indicadores objetivos
sdo aqueles que avaliam a capacidade de realizacdo das atividades de vida diéria e das
atividades instrumentais de vida diaria, bem como a participacdo pessoal e social. Os
indicadores subjetivos, por outro lado, ajudam a perceber quais sdo os fatores contextuais,
pessoais e ambientais que contribuem para a dependéncia (Carvalho, 2012, p.44).

A dependéncia pode ser classificada em trés niveis: ligeira, moderada e grave
(Figueiredo, 2007, p.68). A primeira prevé que o idoso sO necessite de supervisao ou algum
apoio, uma vez que mantém algum grau de autonomia; a segunda implica, para além da
supervisdo, o0 apoio de terceiros para a realizacdo das atividades de vida diaria; a ultima ja
exige a permanéncia de uma terceira pessoa no quotidiano da pessoa.

Paschoal citado por Figueiredo (2007, p.66) defende que a dependéncia estd presente
ao longo de toda a vida, ndo se verificando apenas na velhice. Porém, o processo de
envelhecimento acarreta necessidades crescentes de cuidados de saude e assisténcia. Face a
esta nova realidade, as sociedades véao tentando encontrar formas de agir, criando redes de
suporte formais e informais de apoio a idosos. As redes de suporte formais sdo constituidas
por lares de idosos, hospitais, centros de dia, entre outros. As redes de suporte informais, por
sua vez, sdo constituidas pelos familiares, amigos, vizinhos da pessoa idosa.

A primeira solucdo é a mais usual quando a pessoa idosa tem grandes incapacidades
fisicas e psicoldgicas. E também a mais solicitada face & nova realidade do envelhecimento.
Segundo o estudo de Walker citado por Figueiredo (2007, p.94), é nos paises do sul da
Europa, que a familia é encarada como tendo o dever de assumir a responsabilidade dos
cuidados a pessoa idosa. No entanto, também a familia precisa de apoios e ajudas eficazes as
dificuldades que sentem para que se possa preservar este pilar de suporte.

Os cuidadores informais “constituem um grupo de extrema importancia na prestacao
de cuidados ao idoso dependente” (Sequeira, 2010, p.151). Este grupo preocupa-se pela
manutencdo da salde e do bem-estar dos idosos dependentes.

Envelhecer com dependéncia pode ser inevitavel. A dependéncia é um processo
inerente a esta fase do ciclo de vida. No entanto este processo pode ser alterado e melhorado
substantivamente se existirem respostas adequadas. Sdo estudadas hipGteses de apoio e
acompanhamento aos idosos dependentes e suas familias. Ha, por isso, um trabalho a ser

feito, tentando sempre corresponder a realidade ao envelhecimento de hoje.
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1.4.  Um novo paradigma: o envelhecimento ativo

Durante o envelhecimento, a restricdo das redes sociais esta associada a varios fatores.
Estd também associada ao decréscimo da qualidade de vida, uma vez que leva ao isolamento
social. As razdes sdo varias: as perdas relacionais confrontadas com a falta de comunicacéo e
manutencdo de contactos intimos, a vulnerabilidade pessoal relacionada com a deterioracéo
do estado geral de salde, as barreiras ambientais e contextuais relacionadas com o0s
esteredtipos gerados na sociedade, o stress e os conflitos.

Quando se ¢é velho, acontecem sucessivas perdas. A morte de amigos proximos e
familiares da mesma idade, as mudancas de papeis sociais, a diminuicdo da funcionalidade
sdo vistas como uma tarefa emocional dura. O inevitavel pensamento sobre a morte, que se
aproxima, afasta gradualmente os idosos dos papéis desempenhados. As perdas exigem
tarefas adaptativas diferentes. A reorganizacdo familiar e o investimento em projetos de vida
podem ser sugestdes de adaptacao.

O envelhecimento ativo tem como prioridade responder aos desafios do
envelhecimento da populagdo. A Organizacdo Mundial de Sadde (OMS) define-o como “0
processo de otimizacdo das oportunidades para a saude, participacdo e seguranca, para
melhorar a qualidade de vida das pessoas que envelhecem”. Para além da saude, também os
aspetos socioecondmicos, psicologicos e ambientais devem ser vistos numa vertente do
envelhecimento (Ribeiro e Padl, 2011, p.1). Este conceito incentiva os mais velhos mais do
que a exercerem qualquer atividade (Rosa, 2012, p.60), assume a ideia de integracdo social.
Os idosos devem ser encaminhados no sentido de participarem ativamente nas questfes
sociais, culturais, econémicas e civis da sociedade. Desta forma, atingir-se-a a “maior
realizacdo pessoal e profissional, 0 maior aproveitamento das capacidades dos individuos e a
diminuigdo dos encargos sociais” (Rosa, 2012, p.63). Respeitar-se-a os direitos humanos das
pessoas mais velhas e os principios de independéncia, participacdo, dignidade, assisténcia e
autorrealizacdo estabelecidos pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) (Ribeiro e Padl,
2011, p.3). O envelhecimento € visto como uma experiéncia positiva. Os idosos tém a
possibilidade de participar na sociedade de acordo com as suas necessidades, expectativas e
desejos a0 mesmo tempo que favorecem o seu potencial de bem-estar fisico, psiquico e social.

O envelhecimento ativo faz-se através do reconhecimento dos direitos das pessoas
idosas, dos principios de independéncia, participa¢do, dignidade e da “monitorizacdo da

salde, o suporte social, o apoio familiar e o apoio formal/informal ao nivel da assisténcia”
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(Sequeira, 2010, p.34) e procura promover a saude e a funcionalidade, bem como a sensacédo
de bem-estar, mesmo em contexto de défices.

Deve dar-se importancia a idade mais avancada tendo em conta que as pessoas mais
velhas continuam a ter capacidades e competéncias para exercer atividade. Assim sendo,
devem elaborar-se estratégias para criar atividades que vao ao encontro das preferéncias
individuais e coletivas dos idosos, tendo em atencdo a promocao do bem-estar fisico,
psicologico e emocional. Segundo Paul (2005, p.284) cabe a sociedade a responsabilidade de
criar espacos para os mais velhos fomentando a sua intervengéo civica como um direito e
dever individual.

O envelhecimento ativo € proporcionar na velhice um conjunto de servicos que
permitem a participacdo, os melhores cuidados de satde e a seguranca dos mais idosos. E
contribuir para a dignidade e bem-estar do idoso.

Em sintese, podemos assumir que o envelhecimento € atualmente uma questdo que se
tem destacado quer em termos demogréaficos quer como processo individual nas vertentes bio-
psico-sociais.

O envelhecimento, sendo uma conquista da sociedade, acarreta questdes que se
destacam pela positiva como o processo de reforma e o apoio familiar, mas também pela
negativa no que diz respeito a sobrecarga da familia em casos de dependéncia.

O paradigma do envelhecimento ativo veio contrariar a tendéncia de negativizar a
velhice e potenciar/valorizar os idosos na sociedade. Uma das medidas mais importantes para
apoiar os idosos, e seus cuidadores, foi a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados.

No capitulo seguinte aprofundaremos o tipo de respostas existentes para apoiar 0s

cuidadores de idosos dependentes.
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Capitulo 2. Envelhecimento e cuidados informais e formais

2.1. Familia e cuidados a idosos

A familia representa a unidade bésica de suporte a todos aqueles que necessitam de
cuidados. E ela que acompanha os desafios decorrentes do envelhecimento.

Como vimos, quando falamos de envelhecimento, a situacdo de dependéncia surge
inevitavelmente, associado ao surgimento de doencas e ao declinio do estado geral de salde.
Isto ndo quer dizer necessariamente que todos os idosos sdo dependentes. Existem idosos que
mesmo aos 90 anos apresentam vidas saudaveis e sdo autonomos. No entanto, quando a
dependéncia realmente surge, é alguém com relacdo de parentesco com o idoso, que assume a
responsabilidade de cuidar do outro, apoiando nas Atividades de Vida Diaria (AVD’s) e
assumindo a responsabilidade pela tomada de decisdes. E também nos casos de doenca, que a
familia tem um papel primordial.

O envelhecimento manifesta-se pelo declinio da integridade funcional e a
probabilidade de adoecer e morrer € maior. O individuo idoso é mais vulneravel e, como tal,
deve ser visto como merecedor de uma atencdo especial. A familia tem este papel, porém,
muitas vezes, é criticada por deixar o familiar idoso sozinho em casa para ir trabalhar ou
institucionaliza-lo num centro de dia. Figueiredo (2007, p.15) faz a comparacdo entre as
familias que colocam os filhos em jardim-de-infancia (que antes era considerado negligéncia
e agora até favorece o crescimento e desenvolvimento das criancas) e as familias que colocam
0s idosos em instituicdes porque tém de trabalhar (e também porque as instituicdes sdo
potenciadores da promogéo do envelhecimento ativo e de integragédo social).

Muitas das familias com idosos tém de lidar de perto com as alteracdes e problemas
decorrentes do processo de envelhecimento. A familia é uma construcdo social que esta na
base da organizacdo humana da sociedade. A Constituicdo da Republica Portuguesa fala da
obrigatoriedade dos pais tomarem conta dos seus filhos e asseguraram a sua educacao e
manutencdo. Na etapa do envelhecimento, sdo os filhos a assegurarem o bem-estar dos pais

retribuindo aquilo que eles lhes proporcionaram.
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2.2. Quem s&o os cuidadores?

Quando falamos de dependéncia e de cuidados, verificamos que ha varios processos
em que o familiar se torna cuidador. “Prestar cuidados é percecionado pela maioria das
sociedades como uma das funcgdes basicas de vida em familia” (Figueiredo, 2007, p.101). Esta
tarefa acarreta uma atividade complexa, com dimensdes psicologicas, éticas, sociais e
demograficas.

Squire citado por Figueiredo (2007, p.101), faz distingdo na prestacdo de cuidados. Ele
apresenta trés dimensGes desta vertente: “responsabilidade/tomar conta de alguém;
satisfazer/responder as necessidades de alguém; e, sentir preocupacéo, interesse, consideracao
e afeto pela pessoa de quem se cuida”.

Quando se fala do cuidador informal, fala-se de elementos da rede social do idoso que
Ihe prestam cuidados regulares na auséncia de um vinculo formal. A funcdo do cuidador
informal é encarada como uma obrigacdo familiar, sem equacionar exigéncias e necessidades
associadas.

Na maioria das vezes, a prestacdo informal de cuidados ocorre com o surgimento de
doencas cronicas e progressivas. As exigéncias aos cuidadores informais variam com o
decurso da doenca e com o grau de incapacidade.

Existem, obviamente, alteragdes na dindmica familiar. A familia tem de se reorganizar
constantemente para poder assegurar a prestacdo de cuidados. Rolland citado por Figueiredo
(2007, p.103) descreve trés fases do impacto da doenca na familia:

e A fase de crise que se carateriza pela compreensdo do diagnostico e adaptacao
as mudancas por parte da familia;

e A fase crdnica que requer que a familia se organize, encontre apoio, resolva
problemas e minimize eventuais desequilibrios nas relac6es familiares;

e A fase terminal onde a familia tem de lidar, inevitavelmente, com a
probabilidade de morte, separacdo, perda, luto e novo recomeco de vida.

Tornar-se cuidador informal implica preparacdo, formacéo, apoio, acompanhamento,
supervisao e orientacdo técnica, muitas vezes inexistente. A conciliacdo entre 0s varios
aspetos da vida ndo é facil e é necesséaria a existéncia de politicas que permitam aos
familiares, optarem por livre vontade deixar o emprego para poderem cuidar dos seus
familiares (Gil, 2007, p.32).

Vérios estudos apontam para um conjunto de fatores que determinam as regras que

influenciam o processo do tornar-se cuidador. Esses mesmos estudos referem a maior
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probabilidade do cuidador informal ser: ao nivel do parentesco, o cénjuge ou filhos; em
termos de género, as mulheres e ao nivel da proximidade € sempre aquele que vive mais
proximo da pessoa doente e que mantém maior relagdo de afetividade.

Em relacdo ao tipo de cuidadores, Martin citado em Carvalho (2012, p.57) estabelece a
relacdo entre cuidadores primarios e cuidadores secundarios. Os primarios sdo aqueles que
apoiam os idosos nas tarefas e necessidades basicas, como por exemplo nas tarefas
domeésticas e confecdo de refeicdes; os secundarios sdo aqueles que apoiam indiretamente 0s
idosos, numa vertente de superviséo.

Carvalho (2012, p.57) afirma que ha um défice no conhecimento do nimero e tipo de
cuidadores existentes. No entanto, sabe-se que as mulheres sdo as responsaveis pela maior
parte da prestacdo de cuidados, ndo havendo uma distribuigdo igualitaria nesta tarefa para os
homens (Pimentel, 2011, p.25).

2.3. Cuidados prestados

O cuidador informal é aquele que provisiona o0 apoio nas atividades basicas e/ou
instrumentais da vida diaria do idoso, o que lhe permite viver com dignidade. Facilita as
atividades ao idoso dependente, através da assisténcia nas tarefas dos cuidados pessoais e
personalizados.

Como afirma Anderson citado em Figueiredo (2007, p.54), a familia é vista como
tendo a responsabilidade pela prestacdo de cuidados. Isto implica que a pessoa comeca a
prestar cuidados ao seu familiar inconscientemente, tornando-se no seu cuidador sem se dar
conta. Assume todas as responsabilidades pelo seu familiar doente.

Ao nivel da prestacdo de cuidados, as tarefas maioritariamente desempenhadas pelos
cuidadores incluem-se no trabalho domeéstico, a higiene pessoal, a alimentacdo e o transporte.
Também sdo prestados apoio social, emocional, relacional e de companhia (Carvalho, 2012,
p.59).

Ora, se o cuidador informal o comeca a ser sem intencdo, pode afirmar-se que a
responsabilidade pelos cuidados ndo é uma opcao, pois, por norma, o cuidador resvala nessa
direcdo. Isto significa que o cuidador assume esse papel devido as circunstancias emergentes

da necessidade de cuidados.

25



Soraia Alves — Apoio Formal a Cuidadores de Idosos Dependentes. A Perspetiva dos Profissionais da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados

2.4. As necessidades do cuidador

Quando falamos das necessidades do cuidador sdo varios os autores que investigaram
sobre a prestacdo informal de cuidados a doentes dependentes, nomeadamente Figueiredo
(2007), Gil (2007), Pedreira & Oliveira (2012), Pimentel (2011), Sequeira (2010), Sousa et.
al. (2006), Souza et. al. (2007). Seja que tipo de prestacdo de cuidados for, a sua durabilidade
e frequéncia variam ao longo do tempo, despoletando novos aspetos, tarefas e sentimentos.

As necessidades dos cuidadores comegam a estar em consideragdo. Essas necessidades
s80 mesmo apontadas como impactes negativos uma vez que os cuidadores informais sofrem
ataques a sua saude e bem-estar fisico, psicologico e social. Estes impactes variam de
cuidador para cuidador e estdo dependentes de uma série de fatores como o tipo e grau de
dependéncia do doente, o estado de saude do cuidador, a existéncia ou ndo de suporte de
apoio complementar, o poder econdmico, a disponibilidade para cuidar e a situacdo ou ndo de
coabitacdo.

Ainda sobre as necessidades do cuidador, essas podem ser agrupadas em Varias
categorias (Figueiredo, 2007, p.71): as materiais classificadas em falta de apoio ao domicilio e
de ajudas técnicas, bem como de apoio financeiro; as emocionais relacionadas com o apoio
emocional e de aconselhamento e, também, com a ocupacdo do tempo livre; as informativas
que permitem ao cuidador obter conhecimentos sobre 0 modo de cuidar e de reagir perante a
doenca e a dependéncia da pessoa de quem se cuida.

A sobrecarga descreve os efeitos negativos da tarefa do cuidador. George & Gwyther
citado em Figueiredo (2007, p.119) consideram a sobrecarga como o conjunto de «problemas
fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros que podem ser experienciados pelos
membros da familia que cuidam doentes». Existe, também, um decréscimo nos sentimentos
de bem-estar, um aumento dos problemas de satde nos cuidadores, o cansaco fisico frequente
e a sensacdo de deterioracdo gradual do seu estado de salde. A depressdo e a ansiedade
comecam a ser evidentes e o0 sistema imunitario dos cuidadores torna-se fragil. Estes estados
surgem associados a “progressiva dependéncia do doente, a reducdo do tempo livre ou a
auséncia de apoio” para o cuidador (Sousa et al., 2006, p.68). Vao surgindo, também, outros
sentimentos por parte dos cuidadores relacionados com a preocupacao pela saude do doente,
pelos conflitos familiares que emergem, pela culpa de se sentirem incapazes de cuidar do
doente, por desejar, por vezes, a morte do familiar para o aliviar do sofrimento ou para se

libertar da situacéo, entre outras.
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O stress apodera-se do cuidador, 0 que provoca repercussdes a todos 0s niveis da sua
vida (Sousa et. al., 2006, p.69):

A atividade profissional, para aqueles que tém de conjugar as duas tarefas, fica
condicionada. Estas duas atividades podem entrar em conflito, pois o cuidador
preocupa-se tanto com o0 seu emprego como com as tarefas que tem de
desempenhar no processo do cuidar. Os problemas comegam a surgir quando
ha alteracbes no local de trabalho (horarios, faltas, atrasos e por vezes
desisténcia da profisséo).

As relacOes familiares também sdo afetadas. A dinamica familiar sofre
alteracBes uma vez que ha mudanca de papéis que exigem reajustamentos por
todas as partes. Pode, porventura, existir um colapso na relagdo entre o
cuidador e o recetor de cuidados que podera gerar situagdes de abuso e maus-
tratos (violéncia fisica e agressoes verbais).

A relacdo social fica reduzida uma vez que todo o tempo livre é dedicado as
exigéncias da prestacdo de cuidados. O cuidador deixa de ter tempo para si

préprio.

Todavia, ndo é apenas a sobrecarga que deve estar em estudo quando, na verdade,

também existem impactes positivos para o cuidador. A sua capacidade e vontade de prestar

cuidados traduzem-se no poder que o cuidador tem para encontrar significado e gratificacao

neste seu novo papel.

As satisfagdes retiradas do processo de cuidar podem estar relacionadas com
(Figueiredo, 2007, p.131):

A manutencéo da dignidade da pessoa doente;

Ver o doente bem tratado e feliz;

Ter a consciéncia de que se da o melhor;

Encarar a prestacdo de cuidados como uma oportunidade de expressar amor e carinho;

Evitar a institucionalizacéo;

Perceber que as necessidades do doente sédo atendidas;

Encarar a prestacdo de cuidados como uma possibilidade de crescimento e

enriguecimento pessoal;

Desenvolvimento de novos conhecimentos e competéncias.
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Voltando ainda as necessidades do cuidador, estas tém de sofrer uma melhor avaliagao
para que se possam adequar as respostas de apoio. E necessario “entender as ambivaléncias da
situacdo de prestar cuidados (...) e ir ao encontro das suas dificuldades (...)” (Barreto, 2005,
p.300). A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados procura responder a essa

necessidade. Estes cuidados sdo denominados cuidados formais.

2.5. Cuidados formais

Os cuidados comunitarios em Portugal tém sido gradualmente incrementados. No
entanto, as respostas para idosos sdo, ainda, escassas. Apesar da cultura portuguesa considerar
que é um dever familiar cuidar dos dependentes, j se comeca a reconhecer que 0S Servigos
externos sdo indispenséveis para o0 apoio aos doentes e familiares. Na realidade, 0s servi¢os
formais que proporcionam cuidados no domicilio permitem a manutencdo do idoso no seu
meio. No entanto, poucos sdo os cuidadores informais que recorrem aos servicos disponiveis.
Isto acontece por falta de conhecimentos e/ou pelos custos associados a eles. Os cuidadores
podem, também, sentir algum desconforto por tomarem decisdes em nome do familiar ou por
expd-lo a pessoas desconhecidas.

Outro aspeto a ter em consideracdo € a falta de competéncias e capacidades
necessarias para prestar cuidados. O tipo de respostas existentes para responder as
necessidades do cuidador informal tem duas vertentes: 0s ensinamentos e o alivio. O primeiro
visa 0 incremento de competéncias aos cuidadores informais para lidar com as exigéncias e
responsabilidades do processo de cuidar promovendo o apoio emocional aos mesmos; 0
segundo proporciona recursos que libertem os cuidadores informais de algumas atividades
inerentes a prestacdo de cuidados prestando apoio de carater instrumental (Figueiredo, 2007,
p.142).

Ao longo do tempo, varios estudiosos, ja mencionados anteriormente, tém investigado
as implicacbes nos cuidadores informais, relativamente & prestacdo de cuidados. Tém
procurado perceber quais as exigéncias que os cuidadores informais enfrentam e como lidam
com elas. Conclui-se, portanto, que o processo de cuidar traz implicacbes como o stress, 0
cansaco e a dificuldade em lidar com essas consequéncias.

E, entdo, necessario e primordial, recorrer ao apoio formal disponivel na sociedade,
que engloba um ou diversos tipos de apoio especificos prestados por individuos, grupos ou

instituicdes. E preciso conhecer o que existe na rede social para se poder solicitar ajuda. O
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suporte que a rede social proporciona ao cuidador, ajuda-o a prevenir as complicacdes

anteriormente mencionadas.

2.6. Os Cuidados Continuados Integrados

Relativamente aos cuidados formais existentes na sociedade, ha que ressalvar os
cuidados no domicilio, prestados por equipas especializadas para o efeito, e os cuidados
prestados numa instituicdo (hospitais, lares de idosos, entre outros). Estas respostas devem ser
diversificadas e adequadas a satisfazer a procura das pessoas idosas com dependéncia
funcional, doentes com patologia cronica maltipla e de pessoas com doencas incuraveis em
estado avancado e em fase terminal de vida (dec-lei n°101/2006). Devem ter como grande
objetivo a facilitacdo da autonomia e da participacdo dos destinatarios nas atividades,
contribuindo para a sua qualidade de vida (dec-lei n°101/2006).

A necessidade de criar uma resposta eficaz ao problema das pessoas dependentes
levou a fundagdo de uma nova lei de “articulacdo da Saiude e da Seguranga Social através de
uma politica de cuidados continuados” (Carvalho, 2012, p.155).

«Cuidados Continuados Integrados sdo o conjunto de intervengdes sequenciais de
salde e/ou de apoio social, centrados na recuperacdo global entendida como o processo
terapéutico e de apoio social, ativo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a
funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua reabilitacdo, readaptacédo
e reinsercédo familiar e social» (dec-lei n°1201/2006).

Os Cuidados Continuados Integrados (CCI) estdo inseridos no Servico Nacional de
Saude (SNS) e no Sistema de Seguranca Social e assentam nos paradigmas da recuperacéo
global e da manutencdo. Estes cuidados compreendem:

e A reabilitacdo, a readaptacao e a reintegracédo social,
e A provisdo e manutencdo de conforto e qualidade de vida, mesmo em situagdes
irrecuperaveis.

Os destinatarios dos CCI sdo aquelas pessoas que se encontram em alguma das
seguintes situacdes:

e Dependéncia funcional transitéria decorrente de processo de convalescenga ou
outro;
e Dependéncia funcional prolongada;

e Idosos com critérios de fragilidade;
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e Incapacidade grave, com forte impacte psicossocial;

e Doenca severa, em fase avancada ou terminal.

2.7. A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), adiante designada por
Rede, foi criada em 2006, pelo decreto-lei n°101/2006 de 6 de Junho, no ambito dos
Ministérios da Saude e do Trabalho e da Solidariedade Social. A Rede é coordenada a nivel
nacional pelos ministérios anteriormente mencionados. No entanto, a sua organizacao faz-se
através de dois niveis territoriais de operacionalizagdo: regional e local.

A nivel regional, a Rede é assegurada por cinco equipas constituidas por representantes
da administracdo regional de saude e dos centros distritais de seguranca social.

A nivel local é assegurada por uma ou mais equipas de ambito concelhio, podendo
coincidir com uma freguesia ou agrupamento de freguesias. Esta equipa de coordenacdo a
nivel local deve ser constituida por um médico, um enfermeiro, um assistente social e um
representante da autarquia local.

A Rede é constituida por unidades e equipas de cuidados continuados de salde e apoio
social, e de cuidados e acOes paliativas que ttm como objetivo geral a prestacéo de cuidados
continuados integrados a pessoas que, independentemente da idade, se encontrem em situagédo
de dependéncia.

Os objetivos especificos da Rede sdo:

e Melhorar as condicdes de vida e de bem-estar das pessoas em situacdo de

dependéncia;

« Proporcionar a manutencgéo das pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de a

perder, no domicilio;

« Proporcionar apoio, acompanhamento e internamento tecnicamente adequados a

respetiva situacéo;

e Melhorar continuamente a qualidade dos cuidados continuados de salde e de apoio

social;

« Apoiar os familiares ou prestadores informais, na respetiva qualificagéo e na prestacéo

de cuidados;

« Articular e coordenar em rede os cuidados em diferentes servicos, setores e niveis de

diferenciacéo;
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« Prevenir as lacunas em servicos e equipamentos.

Para que o trabalho da Rede se processe de forma orientada e organizada, esta rege-se

pelos seguintes principios:
 Prestacdo individualizada e humanizada de cuidados;

o Continuidade dos cuidados entre os diferentes servicos, setores e niveis de

diferenciacao;

e Equidade no acesso e mobilidade entre os diferentes tipos de unidades e equipas da

Rede;
« Proximidade na prestacdo dos cuidados;

« Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacéo de cuidados;

« Avaliacdo integral das necessidades da pessoa em situacdo de dependéncia e definicdo

periodica de objetivos de funcionalidade e autonomia;

« Promocéo, recuperacdo continua ou manutencgdo da funcionalidade e da autonomia;

« Participacdo das pessoas em situacdo de dependéncia, e dos seus familiares, na

elaboracdo do plano individual de intervencdo e no encaminhamento para as unidades e

equipas da Rede;

« Participacdo e coresponsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais na prestacao

dos cuidados;

« Eficiéncia e qualidade na prestacao dos cuidados.

A manutencdo da qualidade de vida em Cuidados Continuados Integrados faz-se

através da garantia do direito da pessoa em situacdo de dependéncia a dignidade, a

preservacdo da identidade, a privacidade, a informacdo, a ndo discriminacdo, a integridade

fisica e moral, ao exercicio da cidadania, ao consentimento informado das intervencdes

efetuadas.

A UMCCI - Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados — €, como o0

préprio nome indica, uma Unidade dependente do Ministério da Salde que tem como

principal finalidade a conduc¢éo, coordenacdo e acompanhamento da estratégia operacional da

Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Deve, também, contribuir para a

implementacdo de servigos comunitarios de proximidade através da articulagdo entre centros

de saude, hospitais, servicos e instituicbes sociais em interligacdo com as redes nacionais de

salde e de seguranca social.
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A UMCCI é dirigida por um coordenador com as competéncias de diretor-geral que,
por sua vez é assessorado por uma equipa de elementos nomeados pelos membros do

Governo responséveis pela area da Salde e do Trabalho e da Solidariedade Social.

2.8. As tipologias da Rede
Como foi referido, a Rede baseia-se num modelo de intervencdo integrado onde existem
diferentes tipos de unidades e equipas de prestacdo de cuidados de saude e de apoio social.
Estas unidades e equipas estdo divididas em quatro grandes grupos (ver quadro nas paginas
seguintes):
e Unidades de internamento — constituidas por unidades de convalescenga, unidades
de média duracdo e reabilitacdo, unidades de longa duracdo e manutencdo e
unidades de cuidados paliativos;
e Unidades de ambulatério — constituidas por unidades de dia e de promogdo da
autonomia;
e Equipas hospitalares — constituidas por equipas de gestdo de altas e equipas intra-
hospitalares de suporte em cuidados paliativos;

e Equipas domiciliarias — constituidas por equipas de cuidados continuados
integrados e equipas comunitarias de suporte

Quadro 1. Caraterizacdo das unidades de internamento

O que séo? Objetivos Servigos
Unidades de Unidades Prestacéo de tratamento e - Cuidados médicos e de enfermagem
convalescenca independentes, superviséo clinica, estabilizacéo permanentes
(tempo de integradas num funcional, avaliagdo e reabilitacdo - Exames complementares de

internamento de hospital de agudos da pessoa com perda de autonomia | diagndstico, laboratoriais e

30 dias ou noutra instituicdo | potencialmente recuperavel radioldgicos

consecutivos) - Cuidados de fisioterapia

- Apoio psicossocial

- Higiene, conforto, alimentacéo

- Convivio e lazer

Unidades de Unidades com Prestacéo de cuidados clinicos, de - Cuidados médicos e de enfermagem
média duracdo e | espago fisico reabilitacdo e de apoio psicossocial | permanentes

reabilitacdo proprio, articuladas | a pessoas com perda transitdria de - Cuidados de fisioterapia e de
(tempo de com hospitais de autonomia potencialmente terapia ocupacional

internamento - Prescrigdo e administracdo de
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superior a 30 dias
e inferior a 90

dias consecutivos,

agudos

recuperavel

farmacos
- Apoio psicossocial

- Higiene, conforto e alimentacéo

por cada - Convivio e lazer
admisséo)
Unidades de Unidades de carater | Prestacdo de apoio social e - Atividades de manutenc&o e

longa duracéo e
manutencéo
(tempo de
internamento
superior a 90 dias

consecutivos)

temporario ou
permanente, com
espagco fisico

proprio

cuidados de satde de manutencdo a
pessoas com doengas ou
complicagdes cronicas e que nao
retinam condicOes de permanéncia
no domicilio. Pretende prevenir e
retardar o agravamento da situagéo
de dependéncia, favorecendo o
conforto e a qualidade de vida

estimulacdo

- Cuidados de enfermagem diarios
- Cuidados médicos

- Prescricdo e administracdo de
farmacos

- Apoio psicossocial

- Controlo fisiatrico periddico

- Cuidados de fisioterapia e de
terapia ocupacional

- Animagé&o sociocultural

- Higiene, conforto e alimentagéo
- Apoio no desempenho das AVD’s
- Apoio nas AIVD’s

Unidades de
cuidados
paliativos

Unidades com
espagco fisico
préprio,
preferencialmente
localizadas num

hospital

Acompanhar, tratar e supervisionar
clinicamente os doentes em
situagdo clinica complexa e de
sofrimento, decorrentes de doenga
severa e avancada, incuravel e

progressiva

- Cuidados médicos diarios

- Cuidados de enfermagem
permanentes

- Exames complementares de
diagndstico, laboratoriais e
radioldgicos

- Prescrigdo e administragéo de
farmacos

- Cuidados de fisioterapia

- Consulta, acompanhamento e
avaliacdo de doentes internados
noutras unidades

- Acompanhamento e apoio
psicossocial e espiritual

- Atividades de manutencéo

- Higiene, conforto e alimentacéo

- Convivio e lazer
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Quadro 2. Caraterizacao das unidades de ambulatério

Unidades de ambulatério

O que s&o? Servicos
Unidades de dia e | S8o unidades que ttm como objetivo a prestacdo de | -  Atividades de manutencdo e
promocao da | cuidados integrados de suporte, de promocdo de | estimulagdo
autonomia autonomia e apoio social em regime de | - Cuidados médicos

ambulatério. Estas unidades funcionam em dias
Gteis, 8 horas por dia e dirigem-se a pessoas com
diferentes niveis de dependéncia que nao tém

condices para serem tratadas no domicilio

- Cuidados de enfermagem periédicos
- Controle fisiatrico periédico

- Apoio psicossocial

- Animagéo sociocultural

- Alimentacéo

- Higiene pessoal, quando necessaria

Quadro 3. Caraterizacao das equipas hospitalares

Equipas hospitalares

O que sdo?

Servigos

Equipas de gestdo de

S&o equipas multidisciplinares constituidas, pelo

- Articulagdo com as equipas terapéuticas

altas menos, por um médico, um enfermeiro e um | hospitalares de agudos para a programacao
assistente social, que estabelecem contactos com | de altas hospitalares;
outros servicos para doentes que necessitem de | -  Articulagdlo com as  equipas
seguimento dos seus problemas de salde e | coordenadoras distritais e locais da Rede;
sociais, no domicilio ou em unidades da Rede - Articulagdo com as equipas prestadoras
de cuidados continuados integrados dos
centros de saude do seu &mbito de
abrangéncia.
Equipas intra- | S&0 equipas multidisciplinares inseridas em | - Formacdo em cuidados paliativos dirigida

hospitalares de suporte

em cuidados paliativos

hospitais de agudos que tém como principal
de
diferenciado em cuidados paliativos referentes a

objetivo a prestagdo aconselhamento

doentes internados em estado avangado ou
terminal para os quais seja solicitada a sua

atuacdo

as equipas terapéuticas do hospital e aos

profissionais que prestam  cuidados
continuados;
- Cuidados médicos e de enfermagem
continuados;

- Tratamentos paliativos complexos;

- Consulta e acompanhamento de doentes
internados;

- Assessoria aos profissionais dos servigos

hospitalares;
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- Cuidados de fisioterapia;
- Apoio psico-emocional ao doente e
familiares e ou cuidadores, incluindo o

periodo de luto.

Quadro 4. Caraterizagdo das equipas domiciliarias

Equipas domiciliarias

O que sdo?

Servicos

Equipas de cuidados

continuados integrados

Séao equipas multidisciplinares da responsabilidade
dos cuidados de saude primarios e das entidades
de apoio social que se organizam na prestagdo de
cuidados a pessoas em situacdo de dependéncia
funcional, doenga terminal ou em processo de
convalescenca, cuja ndo

situacdo requer

internamento. Estas equipas apoiam-se nos

recursos locais disponiveis, designadamente os
centros de salde e os servicos comunitarios das

autarquias locais

- Cuidados domiciliarios de enfermagem e
médicos de natureza preventiva, curativa,
reabilitadora e acdes paliativas regulares;

- Cuidados de fisioterapia;

- Apoio psicossocial e ocupacional;

- Educagdo para a saude aos doentes,
familiares e cuidadores;

- Apoio na satisfacdo das necessidades
basicas;

- Apoio no desempenho das atividades da
vida diéria;

- Apoio nas atividades instrumentais da
vida diaria;

- Coordenacdo e gestdo de casos com
outros recursos de saude e sociais.

Equipas comunitarias
de suporte em cuidados

paliativos

Sdo equipas multidisciplinares da responsabilidade
dos servicos de salde, e tém como principal
objetivo prestar apoio e aconselhamento
diferenciado em cuidados paliativos as equipas de
cuidados integrados e as unidades de média e
longa duragdo. Estas equipas séo constituidas, pelo

menos, por um médico e um enfermeiro

- Formagdo em cuidados paliativos
dirigida as equipas de saude familiar do
centro de salde e aos profissionais que
prestam cuidados continuados
domiciliarios;

- Avaliacdo integral do doente;

- Tratamentos e intervenc@es paliativas a
doentes complexos;

- Gestdo e controlo dos procedimentos de
articulacdo entre 0s recursos e 0s niveis de
saude e sociais;

- Assessoria e apoio as equipas de
cuidados continuados integrados;

- Assessoria aos familiares e ou

cuidadores.

Fonte: Decreto-lei n°101, de 2006
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Como se pode ver, ha distincdo entre todas as tipologias de resposta em Cuidados
Continuados Integrados. No entanto, todas elas contribuem para os objetivos de apoio clinico

e social, previsto na legislagéo que o rege.

2.9. 0O descanso do cuidador

O descanso do cuidador é uma das respostas da RNCCI. Este é desenvolvido pelas
unidades de longa duracdo e manutencao. Estas unidades tém como objetivo o internamento
temporario ou permanente para a prestacdo de apoio social e cuidados de saude de
manutencdo a pessoas com doencas ou complicagfes cronicas que nao rednam condicfes de
permanéncia no domicilio. A principal finalidade é prevenir e retardar o agravamento da
situacdo de dependéncia, favorecendo o conforto e a qualidade de vida dos utentes (Cf.
Quadrol). E também este o objetivo das familias. No entanto, por vezes, torna-se dificil e
esgotante para os cuidadores fazer este trabalho.

As unidades de longa duracdo e manutencdo podem proporcionar o internamento
temporéario até 30 dias por ano, com 0 objetivo de colmatar as dificuldades do cuidador
informal e/ou necessidade de descanso do mesmo. A admissdo nestas unidades é determinada
pelas equipas coordenadoras locais, que detetam a situacdo de dependéncia e a real
necessidade de descanso do cuidador.

O internamento de doentes em Unidades de Longa Duracdo e Manutencdo com o
objetivo de descanso do cuidador possibilita este Gltimo a, para além do descanso, ter
oportunidade de tratar de si, ir de férias ou resolver problemas particulares a0 mesmo tempo
que, nesse periodo, o seu familiar continua a receber cuidados de salde e apoio social

adequados a sua condicao.

Em sintese, neste capitulo assume-se que a familia € a principal entidade responsavel
pelos cuidados aos idosos. Em situacGes de dependéncia, um dos elementos da familia
(normalmente o mais proximo) assegura a prestacdo dos cuidados basicos a pessoa
dependente e assume-se como o principal cuidador informal. Mas este cuidador informal
também precisa de atencdo. A prestacdo de cuidados € uma tarefa exigente que acarreta
caréncias e provoca dificuldades ao cuidador. Este Gltimo atinge 0 cansaco e a exaustao
levando a uma situagéo de sobrecarga que tem de ser colmatada.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados foi criada para responder as

necessidades de doentes e dependentes, mas também aos seus cuidadores. Presta cuidados de
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salde e apoio social no sentido de obter a recuperacdo global, promovendo a autonomia e
melhorando a funcionalidade da pessoa dependente.

A Rede também visa responder as necessidades do cuidador. Para isso, é permitido o
internamento de doentes para descanso do cuidador, por determinado periodo de tempo.
Nesse periodo, o cuidador tem permissdo para tratar de si, descansar, aproveitar tempo livre,
ao mesmo tempo que o doente continua a receber os cuidados de que precisa.

No capitulo seguinte, tentaremos compreender o processo de descanso do cuidador sob
0 ponto de vista dos profissionais da RNCCI. Tendo em conta as unidades e equipas que
fazem parte da RNCCI, foram entrevistados profissionais para perceber a sua perspetiva

relativamente ao internamento para descanso do cuidador.
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Il Parte — Enquadramento metodologico
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Capitulo 1. Metodologia
1.1. Plano de trabalho

Inicialmente, o projeto de estudo tinha como objetivo inquirir os cuidadores de idosos
dependentes que estiveram internados em unidade de longa duragdo e manutengéo, com o
intuito de descanso do cuidador. Avaliar-se-ia, assim, o grau de eficacia e satisfacdo dos
cuidadores acerca do descanso alcancado com este internamento. Devido a vérios fatores,
tornou-se impossivel de seguir este estudo: a maior parte dos idosos/cuidadores que estiveram
na unidade viviam noutras localidades, ndo tinham capacidade econdémica para se deslocar a
unidade e as entrevistas efetuadas por telefone eram invidveis, uma vez que ndo se iria
aprofundar com eficacia todas as questoes.

Assim sendo, optou-se por inquirir os profissionais de uma Equipa de Cuidados
Continuados Integrados (ECCI) e os profissionais de uma Unidade de Cuidados Continuados
(UCCI), da RNCCI. Pretendeu-se, no contexto do apoio prestado aos cuidadores de idosos
dependentes, responder a questdo:

- Qual a perspetiva dos profissionais da Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados relativamente ao descanso do cuidador?

1.2. Delimitacao do estudo

Tendo em conta que os cuidados formais séo essenciais para complementar as fungdes
da familia relativamente ao cuidado dos idosos, interessa-nos compreender de que forma é
proporcionado o descanso do cuidador pela RNCCI, nomeadamente através da intervencédo
dos seus profissionais.

Assumimos que a intervencdo dos profissionais é determinante para o descanso do
cuidador e é também essencial para promover a melhoria de cuidados que os familiares
prestam aos idosos e, por isso, neste &mbito da pesquisa pretendemos contextualizar o modo
como a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados funciona em Portugal e analisar o
modo como as Unidades de Longa Duracdo e Manutencdo, bem como as Equipas de
Cuidados Continuados que integram a Rede, promovem o descanso do cuidador. O principal
objetivo € identificar as potencialidades e limites do apoio prestado aos cuidadores de idosos.

Com esta pesquisa, queremos compreender a percecdo dos profissionais de Cuidados

Continuados Integrados sobre 0s servigos e 0 apoio prestado para descanso do cuidador.
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Este estudo, de caracter qualitativo, tem as caracteristicas de um estudo de casos. O
estudo de caso ou de casos consiste numa investigacdo aprofundada de uma pessoa, familia,
entidade ou organizacdo. Pretende responder a determinado assunto, fenémeno ou
acontecimento sobre o qual existe pouco conhecimento ou que é reconhecido como especial e
unico (Fortin, 2003, p.164).

Neste estudo em particular pretendeu-se perceber de que modo a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados responde a sobrecarga do cuidador.

O método a ser utilizado pode ser descritivo, exploratorio ou explicativo com ou sem
experimentacdo. Neste caso é descritivo, pois pretende-se descrever, explorar e também
explicar o modo como os profissionais promovem o descanso do cuidador.

O estudo de caso visa “apreender suficientemente o assunto em estudo para transmitir
toda a sua complexidade de uma forma narrativa” (Fortin, 2033, p.165). Traz vantagens e
desvantagens. Como vantagens apresenta a possibilidade de se obter informacdo detalhada
sobre determinado assunto o que permite extrair ideias, ligagcdes, conclusbes e verificar
hipdteses.

O estudo incidiu numa Equipa de Cuidados Continuados Integrados (Cascais) e numa
Unidade de Cuidados Continuados Integrados (L-Nostrum, SA). Escolheram-se estas
entidades da RNCCI pela questdo geogréafica favoravel e por existirem contactos privilegiados
com alguns profissionais de ambas.

No ambito deste estudo de caso definimos um modelo de analise que tem em conta: a)
a intervencdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados; b) o perfil do cuidador
e o tipo de cuidados prestados; c) o papel dos profissionais no descanso do cuidador - ver

figura seguinte:
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| — Rede Nacional de
Cuidados Continuados
Integrados

I1 - Perfil do cuidador I11 — Papel dos profissionais

Figura 1 — Modelo de analise

Na primeira dimensdo — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados —
analisaremos as seguintes categorias: a Unidade de Cuidados Continuados Integrados L-
Nostrum, SA, a Equipa de Cuidados Continuados Integrados de Cascais, 0S Servicos
prestados; o descanso do cuidador (Cf apéndice I).

No que diz respeito ao perfil do cuidador consideramos as seguintes categorias: quem
sdo os cuidadores; o tipo de familias que recorrem ao internamento; dificuldades/limitacdes
sentidas pelo cuidador; fatores de sobrecarga, situacfes de risco; tempo de prestacdo de
cuidados; cuidados prestados nas AVD’s e AIVD’s; apoio formal (Cf apéndice I).

Por ultimo, na terceira dimensdo — Papel dos profissionais - observamos as seguintes
categorias: género; idades; profissdo; funcbes desempenhadas; critérios para descanso do
cuidador; acompanhamento aos cuidadores; descanso do cuidador; tipo de cuidados prestados
pelos profissionais aos utentes e familiares (Cf apéndice I).
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1.3. Procedimentos adotados

Para a realizacdo do estudo foi adotado o método qualitativo.

A metodologia qualitativa pretende compreender um fendmeno segundo a perspetiva
dos sujeitos do estudo (Fortin, 2003, p.322).

Foram realizadas duas entrevistas idénticas, compostas por questdes abertas, aos
profissionais da Equipa de Cuidados Continuados de Cascais e aos profissionais da Unidade
L-Nostrum, SA a fim de caracterizar o tipo de cuidados prestados e necessarios ao idoso
dependente, perceber o tipo de populacdo que recorre ao internamento para descanso do
cuidador e descrever 0 modo como a sobrecarga afeta este Gltimo. Por outro lado, e esta era a
questdo fundamental, tentou-se compreender 0 modo como promovem 0 descanso ao
cuidador.

Os dados foram tratados com a técnica de analise de conteudo de base tematica e
categorial. Pretendiamos evidenciar o discurso dos entrevistados destacando as suas percecoes
sobre esta realidade.

De seguida iremos contextualizar os locais onde decorreram as entrevistas
nomeadamente a Equipa de Cuidados Continuados Integrados de Cascais e a Unidade L-
Nostrum, SA.

1.4. Caraterizacdo das institui¢des inquiridas

1.4.1. A Equipa de Cuidados Continuados Integrados de Cascais

A Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) de Cascais, adiante designada
por ECCI de Cascais, funciona, fisicamente, no Centro de Saude de Alcabideche.

Existe desde 2011 e apoia, no domicilio, pessoas em situacdo de dependéncia
funcional, doenca terminal ou em processo de convalescenca proporcionando cuidados de
salde primarios e apoio social. Normalmente, estas pessoas ndo necessitam de internamento,
mas nos casos em que héa essa necessidade, faz-se a referenciacdo paraa RNCCI.

A sua equipa é constituida por 5 enfermeiros, 1 assistente social, 1 psicologa e 2
fisioterapeutas. Funciona de 2% a domingo, incluindo feriados, proporcionado sempre 0sS
cuidados de enfermagem necessarios aos seus doentes.

A ECCI de Cascais apoia, ho domicilio, utentes na zona do concelho de Cascais e nas

freguesias de Cascais, Estoril e Alcabideche.
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Figura 2: Concelho de Cascais e areas de intervencdo da ECCI de Cascais
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Fonte: www.ine.pt

E uma equipa que pretende dar resposta clinica e social aos doentes que esto nos seus
domicilios e referenciar para unidades de internamento ou unidades hospitalares quando surge
essa necessidade. A equipa multidisciplinar faz um trabalho conjunto, seguindo as
recomendacdes da RNCCI, e atuando em parceria com outras instituicdes prestadoras de
cuidados. As suas atividades baseiam-se nas visitas domicilidrias aos utentes, o
acompanhamento e intervencdo no seu processo clinico, a orientacdo por um plano de
cuidados, o atendimento telefénico permanente para apoio aos familiares, as reunides de
equipa para discussdo de casos e a formacdo das ajudantes de acdo direta das instituicGes
parceiras (caso dos Servi¢cos de Apoio Domiciliario).

Os profissionais inquiridos na ECCI de Cascais sdo do sexo feminino, tém idades
compreendidas entre os 41 e 0s 46 anos, possuem licenciaturas nas respetivas areas e pouca

formagéo diretamente relacionada com os Cuidados Continuados Integrados. As funcoes
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desempenhadas sdao compativeis com a respetiva categoria profissional, podendo distinguir-
se:

e Na area social sdo feitas avaliacBes sociais dos utentes para ingressarem na
Rede e é realizado apoio social a esses utentes e familias;

e Na area da enfermagem sdo feitos cuidados diretos de enfermagem e
reabilitacdo, mas também ¢ feita a coordenacdo da ECCI de Cascais;

e Na area da psicologia é feito um trabalho a dois niveis: o de consultoria a
equipa e o assistencial as familias e utentes.

1.4.2. A Unidade L-Nostrum, SA

A Unidade de Cuidados Continuados Integrados (UCCI) L-Nostrum, SA, adiante
designada por Unidade L-Nostrum, SA, foi criada para dar resposta as necessidades de salde e
apoio social da populacao dependente.

Existe desde 2008, em Encarnacdo, Mafra, e pretende promover a qualidade de vida
das pessoas idosas e/ou em situacdo de dependéncia, proporcionando cuidados globais de
promogdo e/ou manutencdo da autonomia e bem-estar aos seus utentes. E uma unidade

pertencente a RNCCI e que possui as quatro tipologias de internamento.

Figura 3: Concelho de Mafra e freguesia da Encarnagao
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Rege-se pelos seguintes principios e valores:
e Humanizagéo da prestagéo de cuidados;
e N&o discriminagédo na prestacéo de cuidados;
e Respeito pela dignidade individual de cada utente;
e Exceléncia técnica e profissional,
e Etica profissional;
e Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de cuidados;
e Avaliacédo integral das necessidades da pessoa em situacdo de dependéncia e

definicdo periodica de objetivos de funcionalidade e autonomia.

A Unidade L-Nostrum, SA, é constituida por uma equipa multidisciplinar, dindmica e
qualificada composta por todo o tipo de profissionais (médicos, fisioterapeutas, assistentes
sociais, enfermeiros, psicologos, auxiliares de acdo direta, terapeuta da fala, terapeuta
ocupacional, animacdo sociocultural, entre outros). Sendo uma unidade de internamento
funciona 24 horas por dia e 365 dias por ano.

A Unidade L-Nostrum, SA tem 199 camas para as suas quatro tipologias, apoiando
utentes de Portugal Continental. Proporciona internamento para situacdes de convalescenca,
reabilitacdo, manutencéo e paliativos promovendo o bem-estar e a qualidade de vida dos seus
utentes através de cuidados pessoais e personalizados, por uma equipa multidisciplinar.

Relativamente a Unidade L-Nostrum, SA, o estudo foi direcionado a Unidade de Longa
Duracdo e Manutencdo onde ocorre 0 internamento para descanso do cuidador. Os
profissionais entrevistados trabalham diretamente nesta tipologia.

Os trés profissionais inquiridos sdo do sexo feminino, tém idades compreendidas entre
0s 26 e 0s 33 anos, possuem licenciaturas nas respetivas areas e para além de terem formacao
na area dos Cuidados Continuados Integrados, ainda fazem parte do nucleo de formacédo da
unidade. As funcdes desempenhadas sdo compativeis com a respetiva categoria profissional,
podendo distinguir-se:

e O servico social é desempenhado nas quatro tipologias da unidade, fazendo a
analise dos processos dos utentes quando sdo referenciados, fazendo o
acolhimento das familias, o apoio psicossocial, a gestdo do internamento e o

planeamento das altas ou a articulagdo com as agéncias funerarias;
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e Na drea da enfermagem para além de ser a “enfermeira responsavel” ¢ também
a responsavel pela éarea de formacdo da unidade, portanto organiza as
formacdes;

e A psicologia acaba por incidir em duas grandes fungdes: prestar
acompanhamento psicologico aos doentes, e suas familias, em regime de
internamento e fazer avaliacdo psicoldgica como meio de diagndstico
participando na avaliacdo global do utente juntamente com a equipa.
Paralelamente faz-se a gestdo do voluntariado da instituicdo e da-se formacéao
mais direcionada a area da psicologia.
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Capitulo 2. Apoio prestado aos cuidadores pela RNCCI

Os resultados serdo apresentados da seguinte forma. Num primeiro momento
destacam-se o0s cuidados prestados pela ECCI de Cascais e num segundo momento 0s
cuidados prestados pela Unidade L-Nostrum, SA. Apresentam-se as equipas, o perfil dos

cuidadores e o papel dos profissionais no processo de descanso destes.

2.1. Percecdo dos profissionais da Equipa de Cuidados Continuados
Integrados de Cascais

o Critérios de admisséo
Os utentes sdo admitidos na ECCI de Cascais atraves de critérios previamente
estabelecidos pela RNCCI. Normalmente sdo referenciados pelos hospitais que,
segundo a perspetiva de um dos profissionais inquiridos, referenciam pois € a Unica

forma de darem altas aos doentes.

“Os hospitais referenciam cada vez mais para ECCI pois é a unica maneira de conseguirem dar altas
porque dizem que h& uma equipa que vai a casa e que presta os cuidados — apesar de as vezes nao
definirem bem o que é que nos vamos ld fazer.”

Profissional Eel

e Admisséo
Aquando da admissdo de um novo utente, é realizada uma discussao em equipa para

depois se proceder a intervencao.

“E realizada uma avaliacdo inicial da parte da enfermagem e da parte social. Face a isso hd uma
compreensdo e uma avaliagéo das necessidades reais seja do doente, seja da familia.
Profissional Ee3

e Intervencéo
Relativamente a intervencao, todos os profissionais tém tarefas estabelecidas. Da parte
da enfermagem hé as questdes técnicas de administracdo de medicamentos e cuidados
de vigilancia, mas também os ensinamentos ao cuidador. Da parte social s&o efetuadas
avaliacOes e é dado apoio aos utentes e familiares. Relativamente ao apoio psicologico

este faz-se a dois niveis: o de consultoria a equipa e o assistencial.
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e O descanso do cuidador
A equipa da ECCI de Cascais quando se apercebe da necessidade de descanso do

cuidador, referencia para unidade de internamento.

“E com base nessa avaliacdo nossa, daquilo que é capaz de dar resposta e apurar a continuidade de
cuidados ou ndo e do que também o cuidador nos diz, que nés normalmente referenciamos para
descanso do cuidador”

Profissional Eel

Assim, no que diz respeito a esta equipa verifica-se que a mesma faz o diagnostico das
necessidades das situacdes que acompanha na comunidade e encaminha para as

unidades de internamento.

e Os cuidadores
Em primeiro lugar para que os doentes possam receber cuidados da ECCI tém de ter

obrigatoriamente um cuidador informal.

“Uma das condi¢des para os doentes serem referenciados é terem um cuidador quer seja familiar ou
ndo. Ter um cuidador informal.”

Profissional Eel

Estes tém determinadas caracteristicas, nomeadamente o isolamento, o cansago, uma

prestacdo continua dos cuidados, entre outros.

“Sdo cuidadores sem folgas, sem descanso, sem férias”

Profissional Eel

“Geralmente o cuidador é idoso e tem também limita¢bes a nivel fisico”

Profissional Ee2

“Verifica-se um desgaste emocional/psicoldgico por parte do cuidador”

Profissional Ee3

e Tipos de cuidados prestados ao dependente
O tipo de cuidados necessarios sdo variados e, na maioria das vezes, verifica-se a
prestacdo de cuidados a todos os niveis. H4 uma substituicdo a propria pessoa que esta

dependente e ndo consegue assegurar as suas necessidades basicas.

“Essencialmente nas AVD’s. Como a maioria dos utentes que temos sdo dependentes, acaba por ser

todo o resto das AIVD’s”
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Profissional Eel
“Higiene pessoal e alimentag¢do”

Profissional Ee2
“Os cuidadores tém de aprender a fazer tudo. Tém de aprender com a fisioterapeuta a fazer exercicios,
tém de ver a questdo das medicagBes com as enfermeiras, seja outro tipo de cuidado que exige outro
tipo de atengdo”

Profissional Ee3

¢ Dificuldades que os cuidadores encontram na prestagédo de cuidados
O cuidador informal é, segundo a caraterizacdo dada pelos profissionais inquiridos,
um elemento da familia que é habitualmente idoso. Quando ha cuidadores mais
jovens, tém outra agravante que ¢é o facto de terem emprego e de terem de conciliar a
vida profissional com a vida pessoal. Tém também dificuldades na prestacdo dos

cuidados basicos.
“Sdo idosos a cuidar de idosos e, portanto, sdo pessoas idosas ja com bastantes dificuldades”
Profissional Eel
“Terem de coordenar o trabalho com o cuidar”
Profissional Eel
“Dificuldade na prestagdo dos cuidados de higiene e nalguns cuidados de saide”

Profissional Ee2

Paralelamente a isto, os cuidadores vivem na expetativa de que tudo vai melhorar e

esta é outra matéria a ser trabalhada.

“A expetativa é uma coisa altamente enganosa”

Profissional Ee3
“A questdo essencial assenta aqui sobre a necessidade imensa de nos clarificarmos sobre formas de
lidar com a coisa tal como ela é¢”

Profissional Ee3

e Tipos de familias que recorrem a este internamento
A familia recorre a este servigo por varias razGes. A primeira é a situacdo econémica.
As pessoas nestas situacOes tém muitas despesas econdémicas. Os apoios foram

retirados.
“Ha também outro aspeto que é a parte monetaria que também tém de comparticipar. Neste momento
isso esta a sobrepor-se a tudo mais.”

Profissional Eel
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“Antes a Seguranga Social chegava a comparticipar para se arranjar alguém para cuidar”

Profissional Eel

Outra das razdes é o aspeto relacional e afetivo, ao pouco tempo que o cuidador tem

para si proprio e ao desgaste da relacao.

“Sem ninguém que possa dar apoio por escassez de recursos relacionais e afetivos — porque os vinculos
e os lagos estdo tao frageis ou tdo danificados”

Profissional Ee3
“O repouso insuficiente durante a noite”

Profissional Ee2
“As coisas basicas como o dormir, o comer e o cuidar de si”

Profissional Ee3

e Fatores de sobrecarga
Neste registo ha alguns fatores de sobrecarga nomeadamente o stress do cuidador e a
incapacidade de lidar com a frustracdo. Este pode ser gerador de agressividade para
com os doentes. Os fatores enumerados anteriormente, permitem diagnosticar e
analisar as questfes dos cuidadores em profundidade e assim compreender o que leva
ao cansago e sobrecarga na tarefa de prestacdo de cuidados. Para além da prestacdo
continua de cuidados, a sobrecarga na prestacdo de cuidados leva o cuidador a um

estado alterado de emocdes e sentimentos.

“E o facto de serem as 24 horas e a prestacdo tem de ser permanente”
Profissional Eel
“Uma agressividade acrescida, a uma irritabilidade mais facil e menor tolerdncia a frustra¢do”

Profissional Ee3

e Qutros apoios formais
Ao nivel da comunidade os cuidadores tém outro tipo de apoios complementares a
nivel formal. Na sua maioria, contam com ajuda de Servicos de Apoio Domiciliario e
apoio particular por empregadas. Contudo, e apesar disso, também necessitam de
ajuda.
“Ha familias que aceitam que se trate de pedir uma rede de apoio; outras que se organizam entre
familiares, outros que nio querem ajuda nenhuma e a coisa fica muito pobre. As vezes por

inevitabilidade da situagdo acabam por se resignar, ndo aguentam”.

Profissional Ee3
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e Papel dos profissionais
A Rede prevé o internamento de doentes com o objetivo de descanso do cuidador.
Todos os profissionais inquiridos consideram um bom objetivo uma vez que permite

ao cuidador ter um tempo para descansar e cuidar de si.
“E um bom objetivo, na medida em que permite seja a familia poder ter um tempo em que possa
recuperar algum equilibro, seja para o doente poder respirar de um ambiente que fica demasiado
fechado e demasiado centrado na coisa fisica e pouco considerando a sua dignidade, o seu respeito e
todas as outras quest0es essenciais para a manutencao do minimo de qualidade de vida”

Profissional Ee3
“Um momento de repouso para recuperar energia para depois poder continuar a prestar os cuidados”

Profissional Eel

Geralmente sdo os cuidadores que solicitam este apoio, outras vezes Sd0 0S
profissionais a sugerir. No entanto, acontecem varias reacdes quer em relacdo aos

cuidadores, quer aos proprios doentes.
“Ha aquelas pessoas que ndo se querem separar do seu familiar, ttm medo daquilo que possa
acontecer”
Profissional Eel
“Sentem-se culpadas por se darem ao direito de poder existir para ld da doenc¢a do seu familiar”
Profissional Ee3
“Por vezes o proprio doente quando tem capacidade de lucidez ndo quer ir para uma dessas unidades
porque tem receio”

Profissional Ee3

Relativamente a préatica dos profissionais, quando efetivamente ha internamento dos
doentes, para descanso do cuidador, ha uma transferéncia de cuidados. No entanto, a
ECCI ndo deixa de estar disponivel para os cuidadores e proporcionar o seu

acompanhamento quando necessario.

“O contacto telefonico sempre disponivel”

Profissional Eel
“Saber como estdo, para saber como correu ou ndo correu”

Profissional Ee3
“Os profissionais da comunidade apenas prestam apoio pontual ao cuidador”

Profissional Ee2
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Ap0s o internamento nas unidades para descanso do cuidador, a ECCI se necessario
continua a prestar os cuidados médicos e de enfermagem ao doente e o feedback

recebido acerca do internamento é quase nulo.

“Muitas vezes sdo os proprios doentes a dar feedback”

Profissional Eel

Em sintese, a intervencdo da ECCI de Cascais na vertente de descanso do cuidador tem
como publico-alvo cuidadores a tempo integral, na maioria idosos, que apresentam desgaste
emocional e caréncia econdmica devido aos gastos associados a prestacdo de cuidados. Séo
cuidadores isolados e com pouco tempo para si proprios, apresentam problemas ao nivel
econdmico, de stress e de fraca resisténcia & frustracéo.

A nivel da intervencao profissional, a ECCI deteta as necessidades de descanso e sugere 0
internamento do doente. Outras vezes, sdo 0s proprios cuidadores a solicitar o internamento.

Quando héa o internamento, os profissionais da ECCI ndo deixam de estar em contato e
mantém-se sempre disponiveis. No entanto, toda a intervengdo a nivel de cuidados diretos ao
doente bem como as familias, é transferido para a unidade de internamento.

Apbs o internamento ndo recebem feedback dos cuidadores, mas continuam a prestar 0s
cuidados de salde e sociais se necessario.

Estas equipas que desenvolvem a intervencdo na comunidade s&o determinantes para a
realizacdo do diagnostico de necessidades de descanso do cuidador. Sdo estas que estdo na
linha da frente e que podem apoiar de uma forma mais efetiva os idosos dependentes e seus
cuidadores. Estas equipas encaminham as situagdes para as unidades de internamento, quando

necessario.

2.2. Percecéo dos profissionais da Unidade L-Nostrum, SA
e Servigos prestados
A Unidade L-Nostrum, SA, rege-se pelas leis e regras da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados. Os objetivos desta unidade sdo proporcionar cuidados de

saude e sociais, promovendo a manutencdo e autonomia dos doentes.
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“Apoio na saude e apoio social”

Profissional Eu2
“Sempre na tentativa de promover e manter a autonomia, o bem-estar e a qualidade de vida do doente”

Profissional Eu3
“O objetivo é atestar aqui uma série de cuidados interdisciplinares, globais a doentes em regime de
internamento”’

Profissional Eu3
“Os servicos prestados sdo de fisioterapia, psicologia, enfermagem, apoio médico, terapia da fala,
terapia ocupacional, animacéo e servico social ”

Profissional Eul
“Gestdo das mudancgas que a doenga teve nas suas vidas”

Profissional Eu2

e Intervencéo
Trata-se a pessoa como um todo, tentando depois ir ao encontro daquilo que séo as

suas necessidades. Os cuidados pretendem ser individualizados e personalizados.

e O descanso do cuidador
Relativamente ao descanso do cuidador as opinides sdo unanimes aos trés
profissionais entrevistados. Ha poucos doentes referenciados para internamento com
este objetivo e o tempo limite de internamento ndo é suficiente para colmatar as
necessidades de descanso.

“Ha poucas pessoas referenciadas para descanso do cuidador”

Profissional Eul
“Eu acho que atualmente ndo faz qualquer sentido”

Profissional Eu2
“Atualmente com uma nova regra da Rede, 0s utentes s6 podem vir para descanso do cuidador por um
més”

Profissional Eu2
“O objetivo tendo em conta a sobrecarga ciclica para os cuidadores informais parece-me bastante
adequado”

Profissional Eu3

A Rede permite o internamento para descanso do cuidador por 30 dias. No entanto, ha
alguns anos era permitido o descanso por um, dois ou trés meses ho maximo, por ano

civil. Este tipo de internamento foi criado para colmatar dificuldades dos cuidadores
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informais, que alcangam um cansacgo extremo na prestacdo de cuidados continuos ao
doente. Porém, o tempo de internamento parece ndo ser o suficiente, perante as
afirmages dos profissionais inquiridos.
“Acho que 30 dias é pouco para se obter esse descanso”

Profissional Eul
“Geralmente os cuidadores informais sdo pessoas que estdo num mercado ja de grande fragilidade,

grande sobrecarga, exaustdo do estado fisico e emocional”

Profissional Eu3
Existem outros pontos negativos, segundo a perspetiva dos profissionais da Unidade
L-Nostrum, SA. O tempo de espera para internamento também é muito longo; o
processo burocrético que estd intrinseco ao internamento; ndo haver critérios que
considerem a distancia geografica entre a residéncia e a unidade de internamento sdo

alguns aspetos referidos.

“Quando tém de esperar 9 meses a 1 ano para vir, esta resposta tenho algumas dividas que de facto
esta resposta seja uma resposta atempada”

Profissional Eu3
“O familiar ir parar a uma unidade muito longe da residéncia pois ndo ha esse critério”

Profissional Eu2
“Uma mudanga muito repentina porque as pessoas sdo avisadas com 48horas de antecedéncia de que
vdo dar entrada na unidade”

Profissional Eu2
“Depois a forma burocratica como tudo esta organizado é que eu acho que de alguma forma dificulta
um bocadinho a concretizagdo do nosso objetivo”

Profissional Eu3
“A resposta pode ser adequada, mas ndo é atempada”

Profissional Eu3

Em sintese esta unidade desenvolve esta resposta para o descanso do cuidador contudo
revela que a mesma é pouco utilizada. Uma das razdes apresentadas é o facto de esse
descanso ser s6 durante um més. Muitas das situagdes necessitam de um apoio mais

efetivo.

e Os cuidadores
Nesta unidade de internamento, os entrevistados identificam trés tipos de cuidador no

ambito do internamento para descanso deste. Ha aqueles que querem estar presentes e
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ndo conseguem afastar-se do doente, hd aqueles que querem estar presentes mas ndo
tém condicdes para o fazerem e ha outros que desligam para usufruirem em pleno do
tempo para descanso. Para além disso, o cuidador é a pessoa que mais bem conhece o

seu familiar e acaba por ser bastante exigente durante o internamento.
“Ha pessoas que querem e podem arranjar condigdes para estar de alguma forma mais presentes
durante o internamento.”
Profissional Eu3
“Hd outras que de facto querem estar mas ndo tém condi¢ées para poderem ficar.”
Profissional Eu3
“E ha de facto aquelas que ndo querem mesmo por escolha propria estarem.”
Profissional Eu3
“Acabamos por perceber que as familias tentam gerir o seu tempo para vir ca”
Profissional Eu2
“Ndo conseguem desligar e telefonam muito”
Profissional Eul

“Depende muito da disponibilidade, da vontade, das necessidades do cuidador”

Profissional Eu3

e Tipos de cuidados prestados ao dependente
Os cuidadores dedicam-se de tal forma a prestacdo de cuidados do seu familiar que
mesmo nao tendo competéncias desenvolvidas acabam por adquirir aprendizagens.
Quando se d& o internamento querem estar sempre presentes e dar a sua opinido

relativamente aos cuidados.

“Como é que a pessoa prefere, como é que os cuidados sdo melhores”

Profissional Eu3
“Exigem e implicam muito quando acham que alguma coisa ndo esta bem feita”

Profissional Eul
“Ndo sabem se o familiar vai ser bem tratado”

Profissional Eu2

¢ Dificuldades que os cuidadores encontram na prestacdo de cuidados
Os cuidadores, por serem prestadores de cuidados a tempo inteiro, comecam a
apresentar um desgaste fisico, psiquico e emocional. Vivem com a sobrecarga de
cuidados e anseiam por um tempo de descanso. Durante o internamento, ha uma

substituicdo na prestacao de cuidados e o cuidador tem um tempo livre para descanso.
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“E um cansaco fisico e emocional, muitas vezes até sdo pessoas que acabam por desenvolver doen¢as

’

fisicas ou uma maior fragilidade do ponto de vista fisico por esta exaustao, por este cansago.’

Profissional Eu3

e Tipos de familias que recorrem a este internamento
Quanto ao perfil das familias, estas manifestam sintomas de desgaste e procuram
ajuda. Assim as familias que recorrem a este tipo de internamento, normalmente sao
familias bastante apelativas pois estavam muito ansiosas por este momento de

descanso.

“Cuidar de alguém tem sempre dois aspetos positivos e negativos. Por um lado, o sentimento de
reciprocidade, o sentimento de utilidade que contribui para a autoestima e sentimento de identidade.
Por outro lado, o facto de as pessoas necessitarem de uma grande disponibilidade de tempo e uma
diversidade imensa de tarefas que muitas vezes abarcam a intimidade e privacidade das pessoas”

Profissional Eu3

No entanto, estes cuidadores ndo se sentem preparados para deixar o seu familiar. Sao

pessoas que apresentam uma grande fragilidade fisica e emocional.

“Tenho sentido que as familias sentem a necessidade de alguma forma justificar o porqué deste
internamento”

Profissional Eu3

Como ja referimos anteriormente, verifica-se que os cuidadores que solicitam este tipo
de servico na sua maioria estdo implicados no processo de cuidar e tém dificuldades
em distanciar-se do processo. Podemos inferir que apesar de em termos fisicos o
cuidador ter espago para Se recompor em termos emocionais 0 mesmo continua

diariamente preocupado com a pessoa a cuidar.

e Papel dos profissionais
Na unidade de internamento € proporcionado ao doente toda a prestacdo de cuidados
de salide necessérios ao seu bem-estar. E também proporcionado acompanhamento

social e psicoldgico, abrangendo os familiares e cuidadores.
“Ajudamos o cuidador ao substituir a tarefa dele”

Profissional Eul
“Tentar que vejam o internamento como um descanso, para desligarem um bocadinho”

Profissional Eu2

“Cabe-nos a nds também de alguma forma cuidar do cuidador”
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Profissional Eu3

Assim os profissionais destas unidades complementam os cuidados substituindo o
cuidador.

O prolongamento do descanso do cuidador ndo é possivel. Por isso, durante o
internamento, os profissionais tentam trabalhar com os cuidadores tudo aquilo quanto

Ihes é possivel.
“Ndo ha qualquer possibilidade de prolongar este tipo de internamento”

Profissional Eu2
“Ajuda-lo a treinar competéncias que achamos necessdrias para depois o retorno a casa”

Profissional Eu3
“Da parte social aquilo que fazemos é tentar telefonar e tentar dar algum apoio”

Profissional Eu2
“As pessoas veem para um més, portanto o apoio psicoldgico que é dado durante um més também é
muito limitativo”

Profissional Eu3

Dadas as contingéncias desta medida, os profissionais consideram que este apoio é
escasso para a complexidade das situacdes.
Os profissionais inquiridos entendem que o tempo de internamento para descanso do
cuidador néo é suficiente.
“Aqueles que falam na possibilidade de voltar pois o tempo ndo chegou”

Profissional Eul
“As pessoas de alguma forma reconhecem que é importante aquele periodo de descanso mas também
percebem que néo estdo totalmente estruturadas para voltar aquela rotina de que a pessoa vai voltar a
necessidade”

Profissional Eu3

Para além disso, um dos profissionais assume que o trabalho efetuado com os

cuidadores quase ndo existe.
“Ndo existe de facto para o cuidador uma série de cuidados ja estruturados”
Profissional Eu3
“Em descanso do cuidador, o pouco tempo que temos para trabalhar com os cuidadores, o trabalho
ndo chega”
Profissional Eu3

>

“30 dias é pouco’
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Profissional Eul

Em sintese, a intervencdo realizada pelos profissionais da unidade L-Nostrum, SA
abrange familias que se caraterizam como apelativas e ansiosas, que aguardavam este
internamento para poderem descansar da tarefa de prestagdo de cuidados. No entanto, também
se revelam receosas por deixarem os seus familiares na unidade sem terem a certeza de que
vao ser bem tratados.

Como afirma Sequeira (2010, p.157) “o cuidador é aquele que tem a responsabilidade
integral de supervisionar, orientar, acompanhar e/ou cuidar diretamente a pessoa idosa que
necessita de cuidados”. Nesta unidade ha varios tipos de cuidador, mas a maioria quer estar
presente e saber como é que o seu familiar estd a ser cuidado. Acabam por estar muito
dependentes da tarefa de prestacdo de cuidados e ficam sem saber o que fazer quando o seu
familiar é internado.

Relativamente a intervencdo dos profissionais para com os cuidadores, esta € quase
nula. Ndo ha tempo para intervir com os cuidadores pois os 30 dias de internamento nao
chegam. O tempo disponivel serve para criar uma relacdo de empatia e, em caso de
necessidade, referenciar os cuidadores para a comunidade. Por outro lado, o tempo de espera
para o internamento também é muito grande, pelo que aquando do internamento, o cuidador ja
apresenta um grande nivel de desgaste.

Os profissionais consideram, tal como os prdprios cuidadores, que o tempo de

internamento néo chega.
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Discusséo dos resultados

As equipas da comunidade sdo muito importantes para o diagnostico das situagdes. Sao
elas que estdo na primeira linha de intervencdo e que encaminham os casos para as unidades
de internamento. J& as equipas das unidades de internamento tém outro papel. Este remete
para 0 apoio imediato durante o internamento.

Do estudo efetuado e através das entrevistas aos profissionais ficou evidenciado que os
cuidadores sdo, na maioria, idosos que cuidam de idosos. Constituem-se como o Unico
familiar que vive com a pessoa dependente. Tém pouco apoio de outros familiares, pois no
caso dos filhos, por exemplo, estes trabalham e tém também as suas familias. Ndo hé tanta
disponibilidade para cuidar.

A prestacdo de cuidados é efetuada 24horas por dia, sem interrupcdes. Por vezes, ha apoio
formal através dos Servicos de Apoio Domiciliario (SAD) ou esporadico
(empregadas/cuidadores particulares), mas esse apoio € insuficiente pois o cuidador principal
continua com a maior tarefa de cuidados.

Perante os resultados evidencia-se igualmente que sdo cuidadores que atravessam uma
situacdo de fragilidade social, pois as suas redes de suporte estdo desfavorecidas e fracas e
também porque estdo cansados, sobrecarregados e emocionalmente desgastados perante a
situacdo da prestacdo de cuidados. Sdo estes cuidadores que assumem todas as tarefas de
promocao do bem-estar e salde dos seus familiares doentes. Apoiam-nos na satisfacdo das
necessidades basicas, mas também na realizacdo das suas atividades instrumentais.

As necessidades dos proprios cuidadores sdo muitas vezes percecionadas pelas equipas,
ou, por vezes, sdo eles a pedir apoio. Nestas situac@es, o cuidador j& estd numa fase avancada
de desgaste e cansacgo e tem urgéncia em usufruir do apoio que Ihe possam proporcionar. No
entanto, e através desta investigacdo e metodologia, conseguiu-se averiguar que 0 apoio ndo €
imediato, uma vez que para internamento na Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados para descanso do cuidador, hd, neste momento, uma grande lista de espera e,
consequentemente, uma maior dificuldade de resposta a este nivel. Estas conclusfes séo
retiradas das respostas aos profissionais inquiridos.

Através das entrevistas realizadas, sobressaiu também que o apoio prestado aos
cuidadores informais baseia-se no internamento do doente que o mesmo tem a cargo,
proporcionando a este Ultimo a prestacdo dos cuidados necessarios e essenciais ao seu bem-
estar. Em internamento, os doentes sdo acompanhados 24 horas por uma equipa especializada,

enguanto é dado ao cuidador um tempo para alivio destas tarefas.
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Os profissionais da Unidade L-Nostrum, SA e da ECCI de Cascais, demonstraram atraves
das suas respostas que ndo ha nenhuma intervencdo a ser feita durante o internamento para
com os cuidadores, sem ser por vezes algum acompanhamento psicoldgico e algum contacto
telefonico esporadico. Foi claro que os profissionais ndo conseguem percecionar se 0 tempo
de descanso € util e produtivo, pois o cuidador ndo é acompanhado por eles. No entanto,
conseguem concluir que chegado o fim do internamento (30 dias) os cuidadores manifestam
que foi pouco tempo para descansar e que precisavam de mais.

Assim podemos concluir, e segundo opinies dos proprios profissionais, que € necessario
pensar em estratégias de apoio direto aos cuidadores, pois 0 que esta a ser feito € positivo mas
ainda n&o é o suficiente.

O descanso do cuidador é um bom objetivo da Rede, mas ndo esta a ser bem conseguido,
uma vez que a lista de espera é grande e durante o internamento propriamente dito, ndo ha
estratégias para trabalhar o descanso do cuidador, com os cuidadores. Desta forma, 0s
cuidadores ficam desapoiados a este nivel.

Todos os profissionais sabem e reconhecem através das avaliacbes em equipa, quais
sdo as reais necessidades dos cuidadores. No entanto, o apoio realmente dado é ao nivel da
transicdo da prestacdo de cuidados de satde. De uma forma geral, mostram-se disponiveis
para apoiarem naquilo que conseguem mas nao tém um plano de trabalho pelo qual se devem
reger.

Os 30 dias proporcionados para descanso mostram-se insuficientes principalmente
face ao tempo em que estiveram a aguardar por uma vaga. As dificuldades de cansaco e
exaustdo continuam inerentes, mas os profissionais ndo tém capacidade para intervir com 0s

cuidadores.
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Conclusao

O envelhecimento é um processo complexo que implica diversas alteraces na vida do
idoso e da sua familia. Associa-se a dependéncia, pois nesta fase da vida, aparecem varias
incapacidades que limitam a funcionalidade do individuo. A dependéncia pode estar associada
ao surgimento de doencas, limitacfes fisicas, psiquicas ou intelectuais. Acarreta, por isso,
necessidades de cuidados de salde e assisténcia.

A rede de suporte informal, nomeadamente a familia, é considerada a principal
entidade pela prestacdo de cuidados. No entanto, também a familia precisa de apoios e ajudas
eficazes as dificuldades que sentem para que se possa preservar esse pilar de suporte.

Mas o cuidador também precisa de ser tomado em conta, uma vez que perante a
prestacdo de cuidados, sofre ataques a sua saude e bem-estar fisico, psicoldgico e social.

A RNCCI, criada em 2006, prevé o internamento de doentes com o objetivo de
descanso do cuidador informal. Este tipo de internamento é temporario, até 30 dias por ano, e
pressupde que o doente seja internado para que o0 seu cuidador possa ter um tempo para Si
préprio e aliviar o cansacgo, exaustdo e sobrecarga da prestacdo de cuidados. O doente, por sua
vez, continua a receber os cuidados de salde e de apoio social necessarios ao seu bem-estar.

Esta dissertacéo reflete os pontos de vista dos profissionais que trabalham na RNCCl e
que executam direta ou indiretamente o descanso do cuidador.

Apesar de todos os profissionais terem a mesma opinido de que o objetivo da RNCCI
acima descrito € um bom objetivo, é também unanime a opinido de que este apoio é
insuficiente. Aos cuidadores propriamente ditos, apenas é feita a substituicdo na tarefa da
prestacdo de cuidados e num curto espaco de tempo. Ndo ha um plano estruturado que
permita avaliar, acompanhar, preparar e intervir com o cuidador informal.

E comprovado, através das perspetivas dos profissionais inquiridos, que o trabalho
feito exclusivamente com os cuidadores é quase nulo.

O feedback dado pelas familias aos profissionais inquiridos é de que o periodo de
descanso foi curto e que ndo chegou para colmatar as dificuldades sentidas na prestacao de
cuidados.

De facto, os 30 dias proporcionados atualmente sdo insuficientes, comparando com 0s
90 dias que eram permitidos no inicio da RNCCI.

Podemos concluir e deixar uma questéo para futuras investigagdes, nomeadamente em

relagdo a um aumento do periodo de internamento cujo objetivo é o descanso do cuidador e as
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razdes que levaram a UMCCI a reduzir o tempo para este internamento. A sugestdo aqui
apresentada seria de facto aumentar o periodo de internamento, para que os cuidadores
possam realmente atingir o descanso e ganhar forgas para retomar a prestagcéo de cuidados em
pleno. Juntamente com os cuidadores, deveria haver um plano de intervengdo com e para eles,
para que as questdes associadas ao seu cansaco e exaustdo fossem abordadas e trabalhadas, no
sentido de as aliviar. A sobrecarga do cuidador ndo esta a ter resposta, no sentido em que nao
é feito, pelas equipas multidisciplinares, um acompanhamento ao mesmo.

Assim, sendo este um objetivo bem pensado pela RNCCI, é premente que se pensem
em estratégias de intervencdo direta com os cuidadores para que este objetivo seja ainda mais

bem conseguido.
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Apéndice I. Operacionalizacdo do modelo de analise

Conceito Dimensoes Categorias Indicadores
- Unidade de Cuidados Definigao; Missao; Objetivos e
Continuados Integrados | Finalidades
L-Nostrum SA Caracterizacdo da equipa e fungdes de
cada um
Rede Nacional de - Equipa de Cuidados Definigdo;  Missdo;  Objetivos e
Cuidados Continuados de Cascais Finalidades
I Continuados Caracterizacdo da equipa e fungdes de
Integrados cada um
- Servigos prestados Aos idosos; Aos familiares/cuidadores
- O descanso dos Como se faz?; Para que serve?
cuidadores Protocolo de atuagdo no descanso do
cuidador (regras/normas)
Frequéncia de procura deste apoio
Conceito Dimensoes Categorias Indicadores
- Género Feminino; Masculino
- Idades Idade:
- Profissdo Enfermeiro; Médico; Assistente Social;
Fisioterapeuta; Terapeuta
Ocupacional; Psicélogo
- Funcoes Dependendo da area profissional
desempenhadas
Papel dos - Critérios para descanso | Férias do cuidador; Questdes de salde;

profissionais

do cuidador?
- Acompanhamento aos
cuidadores

- Descanso do cuidador

- Tipo de cuidados
prestados pelos
profissionais aos utentes

e familiares

Outros

Dependendo da area profissional
Tempo de descanso; Atividades
exercidas pelos cuidadores

Dependendo da area profissional
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Conceito

Dimensoes

Categorias

Indicadores

Perfil do cuidador

- Quem sdo os
cuidadores?

- Tipos de familias que
recorrem a este
internamento

- Dificuldades/limita¢des

sentidas pelo cuidador

- Fatores de sobrecarga

- SituagOes de risco

- Tempo de prestagdo de
cuidados pelos
cuidadores

- Cuidados prestados

nas AVD’s

- Cuidados prestados

nas AIVD’s

Conjuge; Filho/a; Pai/M3e; Vizinho/a;
Irmao; Outro
sociais;

Extratos Situagao

socioecondmica; Problematicas
existentes

A nivel econdmico; a nivel social; falta
de suporte formal; cansago fisico e
psicolégico;  desconhecimento  das
respostas existentes

Pessoais (cansago, depressdo, doenga,
(mau ambiente,

outro); Familiar

discussdes, divorcio, alteracdo na
dindmica familiar, outro); Dificuldades
(perda de

econdmicas emprego,

aumento das despesas, gestao de
rendimentos)

Saude fisica e psiquica; Pobreza;
Dificuldade na resolugao de

problemas; Outros

Horas/dia; Tempo/semana

Tomar banho; Vestir-se/Despir-se;
Cuidar do seu aspeto; Abotoar a roupa;
Atar os sapatos; Beber de um copo;
Comer sozinho; Controlar a
necessidade de urinar; Controlar a
fungdo intestinal; Deslocar-se fora de
casa para passear; Mover-se dentro de
casa; Subir e descer escadas;
Movimentar-se sozinho da cama para a
cadeira; Usar o armario ou comoda

Tomar a medicacao; Realizar compras;
Gerir o seu

dinheiro; Telefonar;
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Executar trabalhos domeésticos;
Preparar as refeicdes; Ler livros e
revistas; Escrever cartas; Deslocar-se
em transportes publicos; Deslocar-se
em transporte particular; Tratar da
roupa; Tratar de assuntos
administrativos; Responder a
perguntas; Manter uma conversa
coerente

- Apoio formal SAD; Centro de Dia; Empregada;

Voluntarios; Apoio Econdmico; Outro
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Apéndice 1. Guido de entrevista aos profissionais da Unidade de Cuidados
Continuados Integrados

APOIO FORMAL A CUIDADORES DE IDOSOS DEPENDENTES

A PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DA REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS

INTEGRADOS
ENTREVISTA
1. Género
Feminino: __ Masculino: ___
2. Idade
3. Profissao
4, Grau académico
5. Tem formacao na area dos Cuidados Continuados Integrados? De que tipo?
6. Ha quanto tempo trabalha na Unidade?
7. Quais as fungdes que desempenha?
8. Quais sao os objetivos da Unidade L-Nostrum, SA?

\%
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9. Que tipo de servigos sao prestados pela Unidade aos utentes e aos familiares?

10. A Rede prevé o internamento de doentes para descanso do cuidador. Como
perceciona este objetivo?

11. Qual o perfil das familias que recorrem a este tipo de internamento?

12. Para que serve e como se faz o descanso do cuidador?

VI
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13. Que tipo de atividades sdo realizadas pelos cuidadores, durante o internamento
dos doentes?

14. Qual é o acompanhamento feito aos cuidadores, pelos profissionais da unidade,
durante o internamento dos doentes?

15. Apds o internamento é feito algum acompanhamento aos cuidadores informais?
De que tipo?

16. Apds o internamento, que feedback Ihe é dado pelo cuidador?

FIM

Vil
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Apéndice Ill. Guido de entrevista aos profissionais da Equipa de Cuidados
Continuados Integrados

APOIO FORMAL A CUIDADORES DE IDOSOS DEPENDENTES

A PERSPETIVA DOS PROFISSIONAIS DA REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS

INTEGRADOS

ENTREVISTA
1. Género
Feminino: ___ Masculino: ___
2. Idade
3. Profissao
4, Grau académico
5. Tem formacao na area dos Cuidados Continuados Integrados? De que tipo?
6. Ha quanto tempo trabalha na Equipa de Cuidados Continuados?

VI
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7. Quais as fungbes que desempenha?

8. A Rede prevé o internamento de doentes para descanso do cuidador. Como
perceciona este objetivo?

9. Quais os critérios para a referenciacdo de doentes com o objetivo de descanso do
cuidador?

10. Qual o perfil das familias que recorrem a este tipo de internamento?

11. Quais as dificuldades que os cuidadores encontram na prestacdo de cuidados?
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12. Quais sdo os fatores de sobrecarga e/ou as situa¢des de risco dos cuidadores
informais?

13. Quais as principais limitacdes da pessoa a quem se presta cuidados?

14. Em média quanto tempo é dedicado a prestacdo de cuidados, pelos cuidadores
informais? Horas por dia e tempo por semana?

15. Existe algum apoio formal que ajude os cuidadores informais na prestag¢ao de
cuidados? De que tipo?

16. Normalmente, que tipos de cuidados sdo prestados pelos cuidadores informais, a
nivel das AVD’s e AIVD’s?

17. Durante o internamento dos doentes, que tipo de atividades sao realizadas pelos
cuidadores?
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18. Qual é o acompanhamento feito aos cuidadores, pelos profissionais da
comunidade, durante o internamento dos doentes?

19. Apds o internamento, que feedback Ihe é dado pelo cuidador?

FIM

Xl
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Apéndice 1V - Apresentacdo de resultados — a perspetiva dos profissionais da ECCI de Cascais

Perguntas Eel Ee2 Ee3
1.Género Feminino Feminino Feminino
2.1dade 43 anos 46 anos 41 anos
3.Profisséo Enfermeira Assistente Social Psicdloga

4.Grau académico

Licenciatura

Licenciatura em Servico Social e

Pés Graduacdo em Saude e

Intervencao Social

Licenciatura

5.Tem formacao na Nao Formagao propriamente dita ndo, | Agdes de formacgdo da Rede.
area dos Cuidados mas uma larga experiéncia de

Continuados trabalho.

Integrados?

6.Ha guanto tempo H4 7 anos. H4 cerca de 14 anos. Desde 2010

trabalha na Equipa de
Cuidados

Continuados?

7.Quais as fungdes

que desempenha?

Coordenadora da ECCI de Cascais.
Cuidados de enfermagem diretos e

reabilitacdo.

Presentemente procedo as
avaliagcbes sociais dos utentes a

integrar na RNCCI, quer no ambito

A dois niveis: consultoria a equipa — todas as
questdes que possam surgir seja dentro da

propria equipa na gestdo dos cuidados que é

Xl
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da ECCI, quer nas unidades de
internamento. Dou apoio social a

estes utentes/familias

necessario prestar, seja nos elementos da
equipa junto dos cuidadores e dos doentes — e
assistencial, ou seja, para qualquer elemento
de uma familia que precise dos nossos
cuidados e que necessite de uma intervengéo
(a maior parte a nivel de saude mental), seja
ao doente quando também  existem
capacidades para fazer outro tipo de
intervencdo, seja aos cuidadores que
principalmente nesta fase sédo aqueles que
precisam mais porque ha um trabalho
inevitavel com os doentes mas os cuidadores
sdo aquela rede de suporte e que vai estar ali
a gerir e que tém menos apoio. O
funcionamento que temos na ECCI € simples:
ha uma avaliacdo inicial da parte da
enfermagem e da parte social. Face a isso ha
uma compreensdo e uma avaliacdo das
necessidades reais seja do doente, seja da

familia e em fungdo disso — do grau de

X1
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dependéncia, do tipo de dificuldade, de
problematica — assim sou solicitada. Seja
para discussdo de casos (todos os casos sdo
discutidos em equipa); seja por interlocutores
privilegiados — enfermeiros, assistentes
sociais, fisioterapeutas — seja quem for que
esteja no cuidado direto; seja depois
compreendendo que ha dificuldades em
relagdo ao tratamento seja na propria
dindmica de funcionamento disfuncional e
que necessite de ter algum tipo de
intervencdo, seja na propria percecdo do
doente pelo cuidado prestado, seja na prépria
colaboracdo com o responsavel da familia
que necessite de tratamento, seja na propria
patologia muitas vezes de saude mental do
doente ou do familiar, cuidador principal ou
outro que viva no mesmo agregado familiar —

sou solicitada a intervir.

8. A Rede prevé o

z

E uma mais valia em termos de

O objetivo é precisamente esse,

Eu acho um bom objetivo. Acho que daquilo

XV
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internamento de
doentes para descanso
do cuidador. Como
perceciona este

objetivo?

prestacdo de cuidados aos utentes
dependentes e, neste caso, aos
cuidadores porque até agora ele
substitua

nao tém quem o0s

normalmente e também nado
tinham a possibilidade de poderem
descansar, e as vezes é o
suficiente, porque a maior parte
dos cuidadores ndao quer despejar
o seu familiar numa instituicdo;
qguer continuar a prestar cuidados.
Ele chega a um periodo em que

estd exausto e precisa de um

momento de repouso para
recuperar energia para depois
poder continuar a prestar o0s

cuidados. E uma mais valia em

termos da Rede.

proporcionar um tempo de
descanso para o cuidador que se
encontra  exausto, para que
posteriormente esteja capaz de
prosseguir com a prestacdo de

cuidados ao utente.

qgue tenho visto seja de forma direta ou
indireta, ha um desgaste imenso de ambas
as partes. Seja a familia na versdo do
cuidado que depois comega a ficar
desgastada, do proprio cansago acrescido
que leva a menor tolerancia; seja com o
proprio doente que sente depois essa menos
disponibilidade e esse menor afeto no cuidar
que é uma coisa mais funcional. Acho que é
um bom objetivo, na medida em que
permite seja a familia poder de facto ter um
tempo que possa repor algum equilibrio
(dormir, comer, cuidar de si — coisas basicas),
seja para o doente também as vezes poder

respirar um bocadinho de um ambiente que

fica demasiado fechado e demasiado
centrado na “coisa” fisica e pouco
considerando a sua dignidade, o seu

respeito, todas as outras questées que sdo

XV
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essenciais para a manutencdo do minimo de
qualidade de vida. Vocés tém muitos
pedidos para descanso do cuidador? Temos
alguns. Ndo é prevaléncia. De facto, temos
familias que vou percebendo, vou
acompanhando que sdo muito dirigidas no
cuidado seja por questdes de uma relacao de
gualidade e que esse cuidado se mantém;
seja outras vezes por questdes outras mais
associadas a questdes mentais, de
culpabilidade e n3ao se sentirem bem ou se
sentirem mal por se darem ao direito de
poder existir para |d da doenca do seu
familiar portanto acham que tém de cuidar;
seja porque por vezes o proprio doente
guando tem capacidade de lucidez ndo quer
ir para uma dessas unidades porque tem
receio (porque ainda ha uma mensagem que

é passada e é importantissimo ser clarificada

XVI
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e ndo é na nossa equipa, é por equipas
hospitalares e por outras) que é uma
mensagem que quando se vai para uma
unidade é para morrer. E uma ideia absurda
e muito pré-histdrica no sentido em que esta
Rede foi criada também para proporcionar
melhores cuidados, o respeito, a qualidade,
a dignidade, o menor sofrimento possivel e
ndo estar com perspetivas vas sobre coisas
gue ndo sao exequiveis na realidade; seja em
relacdo ao proprio doente seja em relagdo a
familia e no desgaste emocional que isto
causa e da propria vida, mas estdo ainda
associados a “a pessoa vai para cuidados
paliativos é para morrer”; “vai para descanso
do cuidador é para ficar abandonado”. E
para este trabalho que eu acabo muito por

ser solicitada. Para clarificar estes estigmas.

9. Quais 0s critérios

A ECCI faz uma avaliacdo ou vé que

Necessidade

de

descanso

do

Tem a ver com o desgaste da relacdo,

XVII
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para a referenciagao
de doentes com o
objetivo de descanso

do cuidador?

a pessoa esta desgastada, porque
as coisas que |he vamos pedindo
em cada visita ndao foram feitas
porque a pessoa estd cansada e
ndao consegue dar resposta ou
porque se esquece ou a propria
pessoa nos diz que ndo aguenta
mais e que quer descansar; é com
base nessa avaliacao
nossa...daquilo que é capaz de dar
resposta e apurar a continuidade
dos cuidados ou ndo e do que
também o cuidador nos diz, que
ndés normalmente referenciamos
para descanso do cuidador. Muitas
vezes também sdo os cuidadores a
fazer esse pedido? Essencialmente
sdo eles..nds

algumas vezes

sugerimos, mas depois ha pessoas

cuidador que presta cuidados a
utente dependente do apoio de

terceiros na realizagao de AVD’s

principalmente. Do cuidador-doente que
acaba por superlativar a questdo funcional a
guestdo relacional. Quando a base da nossa
vida é a relagdo. Quando isso acusa um
desgaste, muitas vezes aparece com a falta
de cuidado ou uma agressividade acrescida
ou uma irritabilidade mais facil ou menor
tolerdncia a frustracdo ou uma menor
colaboracao do préprio doente que fica mais
astrondmico ou rigido ou ndo quer colaborar
ou nem quer comer. Na 123linha é isto que
acontece. Depois pode-se juntar pequeninas
coisas, mas isto é um ponto que se pode

manifestar de varias formas mas esta é a

principal — a relagao.
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que ndo se querem separar do
familiar que cuida e também ha
aquela ambivaléncia porque tém
medo daquilo que “eu posso ficar
internado pode acontecer alguma
coisa e eu ndo estava |3” (a grande
maioria é assim). Mas outras vezes
sdo eles proprios a sugerirem.
Portanto é um  bocadinho
negociavel. Quando ndés achamos
que a pessoa esta exausta e ja ndo
estd capaz de dar resposta porque
vemos na prestacao de cuidados, e
vVemos que era uma pessoa que ate
determinado periodo de tempo
corria muito bem e agora ha coisas
gue noés chegamos — ou a fralda
continua sempre suja nao sei

guantas horas ou feridas que vao

XIX
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aparecendo. Isto é o mais visivel.
Porque depois ha o resto, ou a
hidratacdo que nds vemos que nado
estd a ser feita da forma mais
conveniente nds normalmente
sugerimos e depois a pessoa aceita
ou ndo aceita. H4 também outro
aspeto que é a parte monetaria
que também tém de comparticipar
— neste momento isso estd a
sobrepor-se a tudo mais. E de
acordo com rendimentos mas nao
é so6 do utente; é do agregado

(quem vive na mesma casa do

utente).

10. Qual o perfil das
familias que recorrem
a este tipo de

internamento?

Varia um bocadinho de acordo com

as avaliacbes. Os  hospitais
referenciam cada vez mais para

ECClI pois é a unica maneira de

Familias em que o utente ¢é
apoiado a tempo inteiro por um sé
elemento da familia. Geralmente o

cuidador é idoso e tem também

Inevitavelmente tem a ver com a escassez de
recursos. A escassez de recursos efetivos,
nomeadamente o cuidador estar demasiado

isolado, estar absolutamente saturado, ndo

XX
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conseguirem dar altas porque
dizem que ha uma equipa que vai a
casa e que presta os cuidados —
apesar de as vezes nao definirem
corretamente o que é que nés
vamos |a4 fazer. Os hospitais
referenciam para nés e uma das
condicGes para os doentes serem
referenciados é terem um cuidador
qguer seja familiar ou ndo. Ter um
cuidador informal. Muitos ndo tém
cuidador. Para estar numa ECCI,
nao estar em internamento em
unidade — e nao haver cuidador é
uma condicdo para o doente ser
unidade de

colocado numa

internamento (se necessitar de
cuidados de saude e sociais). Tem
de

cuidador e necessitando

limitagbes a nivel fisico. Ha

também um desgaste
emocional/psicolégico por parte do
outros

cuidador. Se existem

elementos familiares, estes

mostram pouca disponibilidade
para apoiar na prestagao direta ao
utente (ou porque trabalham, ou
por morarem longe, ou porque nao

conseguem prestar cuidados).

aguenta mais de uma prestacdo de 24 sob 24
horas sem ninguém que possa dar apoio
(familias de nivel socioecondmico mais
baixo); seja a nivel socioeconémico mais
elevado ndo por escassez de recursos
financeiros, mas por escassez de recursos
relacionais e afetivos — porque os vinculos e
os lacos estdo tao frageis ou estdo
danificados por razoes outras, que mesmo
havendo possibilidade de haver muitos
recursos nao ha ninguém de facto que
efetivamente assuma esse cuidado e
portanto acaba mesmo por necessitar de
descanso, mas também a questdo essencial
mesmo seja as situagdes das familias com
menores recursos socio econdmicos por isso
mesmo — por exaustdo do cuidador que estd
demasiado sozinho. Por mais que o hospital

ou ECCI dé algum apoio ndo é mais do que
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cuidados de saude e sociais, pode aquilo uma pessoa precisa o dia inteiro.
vir para casa mas € uma condicao
ter um cuidador e isto as vezes
falha um bocado porque, sim
senhor hda alguém que se assume
que é cuidador mas depois ndo
tem capacidade para ser cuidador
e portanto aqui estd a falhar um
bocadinho também a avaliacao das
equipas guando fazem a
referenciacao que é isso que tenho
verificado. As vezes quando as
pessoas estao em internamento, o
proprio familiar acha que vai ser
capaz de cuidar e depois sé quando
chega a casa é que afinal ndo tem
nem capacidade nem resposta. As
vezes as condicBes fisicas estdo

criadas mas aquela pessoa nao tem
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capacidade; ndo consegue porque
tem as suas limitagdes e isto as
vezes é um fator que faz com que
os familiares tragam os doentes
para casa e depois vém-se ali tao
perdidos, tao desesperados porque
afinal ndo conseguem dar resposta.
E ai que sugerimos o descanso do

cuidador.

11. Quais as
dificuldades que os
cuidadores encontram
na  prestacdo  de

cuidados?

O gue notamos essencialmente
é que sdo idosos a cuidar de
idosos e, portanto, sao pessoas
idosas ja com bastantes
dificuldades e torna-se dificil
cuidar de uma pessoa. Nas
situacbes de acamados ¢é
extremamente complicado e a
grande maioria das situagdes é
essa. Depois quando é gente
jovem é o facto de terem
emprego — tém que trabalhar e

portanto tém de coordenar o

Dificuldade na prestacdo dos
cuidados de higiene e nalguns
cuidados de saude, repouso
insuficiente durante a noite, pouco

tempo para si préprio.

Para la da formacdo e da compreensdo clara
daquela necessidade, a coisa que temos
trabalhado mais na sao

nossa equipa

expetativas. A expetativa é uma coisa
altamente enganosa porque face a um
guadro, das duas uma, ou o quadro é firme
por mais que nds queiramos a nivel da
medicina isso ainda ndo esta absolutamente

firme “isto é isto ponto final” ou o quadro é

dindmico porque as coisas podem melhorar
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trabalho com o cuidar que é
necessario e dar resposta as
necessidades daquele familiar
ou daquela pessoa que ¢é
querida e que precisa de
cuidados. Muitas vezes
também tém filhos. E muito
dificil e cada vez se torna mais
dificil porque depois a situagdo
dos empregos precdrios — as
pessoas ndo podem estar a
faltar com facilidade e portanto
verifica-se as vezes que passam
muito tempo sozinhos e
portanto tudo aquilo que sdo
medidas preventivas e
complicagdes da imobilidade da
lugar a complicacdo. E depois
volta novamente a questdao do
dinheiro. Se é um idoso com
reformas minimas, mesmo que
sejam 100 ou 200€ faz
diferenca naquele agregado;
nos jovens a mesma coisa.

um pouco mais escuro um pouco mais claro,
nunca sao coisas definitivas. As pessoas
estdo a formar uma expetativa de que as
coisas melhorem, mas essa expetativa
muitas vezes é perniciosa e vira-se contra a
propria familia, o préprio doente e o
cuidador. A expetativa de que vao conseguir
mais do que aquilo que conseguem e
também leva a exigir mais do que aquilo que
consegue, o que significa que vai estar
menos aceitante do que aquilo que sdo as
suas capacidades reais, do que aquilo que
seria aceitdvel, e o que seria com o prdprio
doente serd muito mais frustrado e pesado
porque também tem uma perspetiva outra
sobre as suas melhorias e depois ndo vé os
resultados esperados no tempo util. A
guestdo essencial assenta aqui sobre a

necessidade imensa de nds clarificarmos
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O cuidador informal é cuidador as
24 horas. Nao é cuidador 5horas e
depois vai-se embora. Sdo as 24
horas. 1 ou 2 horas pode nao ser
presencial mas as outras tém de
ser porque a pessoa nhdao pode
estar sozinha e isto é muito
cansativo e depois quando se tem
cuidados de saude mais complexos
(e temos de ensinar a familia a
fazer porque as equipas ndo estao
I3 as 24horas) quando sdo idosos é
extremamente complicado.
Mesmo com a ajuda de uma
empregada é sé naquele periodo
porque depois tem de fazer o

resto.

sobre formas de lidar com a coisa tal como
ela é, o que é o sofrimento e o que isso
implica, com a dificuldade seja da aceitacao
do diagndstico social, seja da compreensao
das reais dificuldades, necessidades,
consequéncias disso, seja depois na parte da
frustracdao, da rejeicdao, da aceita¢dao, da
compreensdao para o cuidar de uma forma
mais real, mais eficaz e mais proé eficiente. E

essa é a questdo central.

12. Quais sdo 0s

fatores de sobrecarga

E o facto de serem as 24 horas e a

prestacdo tem de ser permanente,

Os acima referidos.

Ja esté respondida.
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e/ou as situacOes de | ndo se pode descurar; serem
risco dos cuidadores | idosos com as suas limitaces e por
informais? outro lado pessoas no ativo mas
que tém de manter o emprego.
Todo este processo ndo é facil. A
situacdo econdémica também é
extremamente complicada. Antes a
Seguranca Social chegava a
comparticipar, dava um valor para
se arranjar alguém para cuidar. Eu
acho que se isto voltasse a existir
novamente — porque foi cortado ha
uns anos atras — o pagamento que
se faz num lar é superior; uma
comparticipacao mensal ja
ajudava; dava para pagar a uma

empregada.

13. Quiais as | Questdes técnicas — administragdo | Na realizagcdo de AVD’s. Ja esté respondida.

principais limitacdes | de medicaco, algalia, cuidados de
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da pessoa a quem se
presta cuidados?

vigilancia. Varia muito de pessoa
para pessoa. O grande problema é
a dependéncia. E dificil mobilizar
mesmo que se ensine.
Administracdo de terapéutica (em
fase terminal tem de se ensinar
irem

para 0s cuidadores

administrando terapéutica

subcutanea).

14. Em média quanto
tempo é dedicado a
prestacao de
cuidados, pelos
cuidadores informais?

Horas por dia e tempo

24 horas por dia, 7 dias por
semana. Sem folgas, sem descanso,
sem férias. Na equipa tenta-se
organizar dentro do nucleo familiar

para ndo estar sempre o mesmo

Julgo que cerca de 1 hora por dia.
Conforme o que é acordado entre
a familia e a IPSS que presta os

cuidados no domicilio.

24 horas, sem interrupgoes.

cuidador.
por semana?
15. Existe algum | SAD; Apoio particular | Sim. O SAD das IPPS’s locais. Ha familias que aceitam que se trate de
apoio  formal que | (empregadas). Os ensinos da pedir uma rede de apoio; outras que se
ajude os cuidadores | equipa, o estar disponivel, o organizam entre familiares; outros que ndo
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informais na
prestacao de
cuidados? De que

tipo?

contacto telefénico sempre

disponivel.

guerem ajuda nenhuma e a coisa fica muito

pobre, as vezes por inevitabilidade da

situacdo acabam por se resignar, nao

aguentam.

16. Normalmente, que
tipos de cuidados sédo
prestados pelos
cuidadores informais,
a nivel das AVD’s ¢

AIVD’s?

Essencialmente nas AVD’s. Como a
maioria dos utentes que temos sado
dependentes, acaba por ser todo o
resto das AIVD’s. Apoio nas
necessidades basicas. Algum amigo

vai as compras.

Higiene pessoal e alimentacao.

Os cuidadores tém de aprender a fazer tudo.
Tém de aprender com a fisioterapeuta a
fazer exercicios, tém de ver a questdo das
medicagdes com as enfermeiras, seja outro
tipo de cuidado que exige outro tipo de

atencao, outro mimo.

17. Durante 0
internamento dos
doentes, que tipo de
atividades sdo
realizadas pelos

cuidadores?

N3o temos tido muitos pedidos
para descanso do cuidador. A
grande maioria dos pedidos que
fazemos é por necessidade de
cuidados de saude. Acaba-se por
coisas em

fazer as  duas

simultdneo. Referenciamos para

manutenc¢do e/ou longa duracgdo.

Né&o consigo responder.

Muitas vezes os cuidadores aproveitam esse
tempo para ir de férias, apanhar ar, para
fazer aquele projeto que ndo fizeram porque
foi adiado. Outras vezes, este internamento
é coincidente com necessidades do
cuidadorou o proprio cuidador ser internado
para fazer uma intervencdo cirurgica e que
ndo estara capaz de prestar os cuidados ao
Necessita de

utente. internamento para
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cuidar de si. Mesmo com as listas de espera
para ingresso nas unidades, a ECCl tenta

conciliar estes dois aspetos.

18. Qual €é o
acompanhamento

feito aos cuidadores,
pelos profissionais da
comunidade, durante

0 internamento dos

Ligarem sempre que precisarem.

Julgo que os profissionais da
comunidade apenas prestam apoio
pontual ao cuidador. Caso seja
necessario acompanhamento

médico/psicolégico  este  sera

concedido pelos cuidados de saude

Ha uma transferéncia de cuidados, seja da
enfermagem, fisioterapia para o doente —
faz-se na unidade. Da parte da psicologia da
ECCI tento manter o meu acompanhamento,
para saber como estdo as coisas, para saber

como correu ou nao correu... A regularidade

doentes? primarios/diferenciados. do acompanhamento varia muito de
cuidador para cuidador. Ou semanal,
quinzenal.

19. Apos 0 | N3o recebemos feedback. As vezes | Geralmente ddo feedback junto | Ndo foi possivel recolher a resposta.

internamento, que | s6 em média duragdo é que dizem | dos profissionais que prestam

feedback lhe € dado | 5jguma coisa — quando vém das | apoio direto ao utente

pelo cuidador? unidades para as equipas. Muitas | (enfermeiras dos Cuidados

vezes sdo 0s proprios doentes a

dar feedback.

Continuados Integrados, ajudantes

familiares).
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Apéndice V - Apresentacao de resultados — a perspetiva dos profissionais da Unidade L-Nostrum, SA

Perguntas Eul Eu2 Eu3
1.Género Feminino Feminino Feminino
2.l1dade 29 anos 26 anos 33 anos
3.Profisséo Enfermeira Assistente Social Psicdloga
4.Grau académico Licenciatura Licenciatura Mestrado

5Tem formacdo na | Né&o Estou a frequentar mestrado em | Psicologia em Cuidados Continuados

area dos  Cuidados Cuidados  Continuados Integrados. | Integrados no ISPA. Sou agora

Continuados Também tirei um curso bdsico de | formadora na 22temporada desta

Integrados? Cuidados Paliativos formacdo. Curso basico de Cuidados
paliativos. Congressos e Jornadas em
Cuidados Continuados Integrados e em
Cuidados Paliativos

6.H4 quanto tempo | Ha cerca de 5 anos. Ha 4 anos. Ha 5 anos.

trabalha na Unidade?

7.Quais as funcdes que

desempenha?

Sou a enfermeira responsavel.
Sou também responsavel pela
area de formacdo da Unidade.
Organizo as

formagbes que

As fungbes envolvem o servi¢o social
nas quatro tipologias de internamento

desde a analise dos processos dos

Acabam por ser duas grandes fungdes.

Primeiro prestar acompanhamento

psicolégico a doentes que estejam em
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existem aqui.

utentes quando sdo referenciados até
ao acolhimento das familias, apoio
psicossocial ao longo do internamento,
marcagao de reunides entre familia-
utente-equipa, gestdo do
internamento, gestao das reformas.
Pedidos de prestagcbes sociais e
obviamente o trabalho das altas ou
entdo a articulagdo com agéncias
funerdrias quando ha o6bitos para

cuidados paliativos nomeadamente.

regime de internamento e que estejam
numa condicdo de fragilidade, seja aos
utentes seja as familias e por vezes até
a mais alguns interlocutores e a outros
profissionais da equipa, embora nao
seja 0 nosso local de elei¢cdo, por assim
dizer, acaba algumas vezes por
acontecer. Paralelamente ao
acompanhamento psicolégico, fazer
avaliacdo psicolégica como meio de
diagndstico e participar na avaliagdo
global do utente juntamente com a
restante equipa (estas sdo assim as
duas grandes fungbes). Depois existem
outros tipos de fungbes que fazem
parte de uma instituicdo desta
dimensao, nomeadamente, sou
responsavel pelo voluntariado aqui na

instituicdo, participo na formacdo dos
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profissionais nas areas mais
correspondentes a psicologia, sou
responsavel pelo estagidrio nesta
altura, portanto uma serie de outras
funcdes mas eu penso que estas sao as

duas principais.

8. Quais sdo 0s
objetivos da Unidade
L-Nostrum, SA?

N&o consigo responder.

No geral a L-Nostrum faz parte da Rede
Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, portanto pela lei terd de se
reger pelos objetivos de apoio na saude
e apoio social. Além destes dois
grandes objetivos tem também
promover a autonomia nos utentes,
nas tipologias de reabilitacdo, na
manutencdo (que é o caso da longa
duracdo) acaba por ser a manutengao
do estado a nivel das varias areas; Nos
maior

paliativos é promover a

qgualidade de vida e conforto aos

De uma forma geral, a L-Nostrum, tal
como as outras unidades de Cuidados
Continuados pretende dar aqui uma
resposta a necessidades clinicas e
sociais que estavam muito descoradas
até agora. O objetivo é atestar aqui
uma série de cuidados
interdisciplinares, globais, a doentes
em regime de internamento que
estejam com uma condic¢do clinica que
justifique também esse tipo de
internamento. Sempre na tentativa de

promover e manter a autonomia, o
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utentes e familias.

bem-estar e a qualidade de vida do
doente. Embora nds aqui tenhamos

todas as tipologias da Rede e portanto

quando temos tipologias depois
também temos objetivos  mais
concretos.

9. Que tipo de servicos

sdo  prestados pela
Unidade aos utentes e

aos familiares?

Temos uma equipa

multidisciplinar. Os  servigos
prestados s3ao de fisioterapia,
psicologia, enfermagem, apoio
médico, terapia da fala, terapia
ocupacional, animacdo e servico

social.

A nivel do Servigo Social quer ao utente
e a familia acaba por ser a gestdo do
internamento, gestdo das mudancgas
gue a doenca teve nas suas vidas. O
apoio econdémico, o apoio familiar,
gestdo de todos os problemas que o
utente e as suas familias possam ter,
guer na questdo da reabilitacdo, quer

mais no final de vida.

NOs temos tipologias muito diferentes,
objetivos muito diferentes e acima de

qualquer  coisa pessoas muito

diferentes. De uma forma muito geral
falamos de servicos multidisciplinares e
interdisciplinares, nomeadamente,

servigos clinicos, servicos de

enfermagem, servicos de reabilitacao e
aqui acaba por incluir um bocadinho a
fisioterapia, a terapia da fala, a
pedagogia tambem numa drea da
reabilitacao,

pelo menos nalgumas

tipologias, terapia ocupacional, servico
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de animacao sociocultural, servicos de
alimentagao e dietista, portanto
acabamos por abarcar um bocadidnho
de tudo, para tentar promover o bem-
estar da pessoa. Quando tratamos da
pessoa como um todo, depois temos de
nos focar um bocadinho nos
variadores:  primeiro  fazer uma
avaliacao e depois ir ao encontro
daquilo que sdo as necessidades. E
assim, todas as pessoas tém acesso de
alguma forma aos cuidados basicos,
refiro-me aos servicos de hotelaria que
fazem parte da unidade, aos servicos
clinicos, médicos e de enfermagem. O
resto depende da avaliacdo do doente,
nomeadamente a  atividade de
fisioterapia e psicologia. E aqui falo em

cuidados continuados que
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praticamente todos os utentes tém

acesso a fisioterapia exceto claro
alguns em cuidados paliativos que nao
conheco bem. Depois algumas areas ja
dependem, de facto, da avaliacdo e da
indicagdo da necessidade do doente.
Terapia da fala, psicologia, animagao
socio cultural vai depender um pouco
também da vontade da pessoa.
Portanto os cuidados pretendem ser
individualizados e

um bocadinho

personalizados.

10. A Rede prevé o

internamento de
doentes para descanso
do cuidador. Como
perceciona este
objetivo?

Nao tenho muito essa
experiéncia porque ha poucas
pessoas referenciadas para
descanso do cuidador. Por outro
lado, acho que 30 dias é pouco

para se obter esse descanso.

Eu acho que atualmente n3o faz
qgualquer sentido. H& 4 anos havia
descanso do cuidador com tempo
maximo por ano civil de 3 meses; as
pessoas podiam vir para 1, 2 ou 3

meses no maximo. Atualmente com

uma nova regra da Rede, os utentes sé

E verdade que a Rede vem

preconizando aqui este tipo de

cuidados. De alguma forma eu consigo
perceber qual é o objetivo. NO&s
sabemos também que grande parte da
nossa populacdo hoje em dia é idosa. E

um problema, futuramente continuara
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podem vir para descanso do cuidador
por 1 més e acho que ndo tem qualquer
I6gica este descanso porque as pessoas
ficam, as vezes, 1 ano a espera para
estarem cd 1 més e depois o familiar
pode ir parar a uma unidade muito
longe da residéncia. Ndo ha esse
critério. Portanto as deslocacbes, uma
mudangca muito repentina (porque as
pessoas sdo avisadas com 48horas de
antecedéncia de que vado dar entrada
na unidade) as pessoas ndo estdo
preparadas, ndo sabem quando é que
vao ter vaga, portanto estdo a espera

que a vaga surja, surge e tem que

entrar.

a ser um problema, portanto surgiu

aqui a necessidade de criar uma
resposta clinica e social para pessoas
que estdo neste tipo de dificuldade nao
sO para as pessoas mas também para
os cuidadores informais destas pessoas.
O objetivo tendo em conta a
sobrecarga ciclica para os cuidadores
informais parece-me bastante
adequado; depois a forma burocratica
como tudo estd organizado é que eu
acho que de alguma forma dificulta um
bocadinho a concretizacdo do nosso
objetivo  porque geralmente os
cuidadores informais sdao pessoas que
estdo num mercado ja de grande
fragilidade, grande sobrecarga,
exaustdo do estado fisico e emocional e

guando tém de esperar 9 meses a 1
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ano para vir, esta resposta tenho
algumas duvidas que de facto esta
resposta seja uma resposta atempada.
Ndo digo que ndo seja adequada, mas
ndo é atempada. Ja para ndo falar
naquilo que pode acontecer a nivel de
outros fatores de referenciacdao que é a
possibilidade da pessoa poder ir parar a
uma unidade bastante longe que
dificulta também aqui um bocadinho a
continuidade do apoio destas familias
que muitas vezes continuam a querer
dar ndo de uma forma tao intensa por
assim dizer, mas que continuam a
querer dar (ndo querem deixar de vir
ca, fazer uma visita nem que seja uma
vez por semana e depois ndo podem,
ndo tém condic¢des financeiras para vir

ou mesmo essa dificuldade em termos
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geograficos porque de facto ndo somos

muito ndao sé para descanso do
cuidador, mas para o apoio de qualquer
familiar é complicado porque estamos
muito afastados. Lisboa que é o centro
e temos poucos acessos em termos de
transportes publicos portanto é um
bocadinho limitado e ha pessoas que

desconhecem mesmao.

11. Qual o perfil das
familias que recorrem a
este tipo de

internamento?

A meu ver, sdo familias bastante
problematicas. Algumas delas
tém problemas psiquidtricos.
Sao, por isso, na minha pratica,
bastante apelativas. Exigem e
implicam muito quando acham
gue alguma coisa ndao estd bem

feita.

Normalmente e através do
acolhimento, dos atendimentos que
fazemos as familias estdo muito
cansadas, estavam muito ansiosas com
este tempo para poderem descansar,
mas nado estdo preparados para...

Nés aconselhamos muitas vezes “olhe
ligue, pode ligar a qualquer hora, mas
ndo venha tantas, tente aproveitar, eu
sei cima da hora”.

que foi em

Da minha experiencia como nds
falamos a pouco s3ao pessoas que ja se
encontram no limite em termos de
exaustao fisica e emocional. Cuidar de
alguém tem sempre dois aspetos
positivos e negativos de alguma forma
aqui o sentimento de reciprocidade, o
sentimento de utilidade que de alguma
forma contribui tambem um bocadinho

para a nossa auto-estima e sentimento
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Apresentam-se muito ansiosas. Nao
sabem se o familiar vai ser bem tratado
ou ndo, sao familias normalmente
exaustas e que estdo a espera deste
momento ha muito, muito tempo.
Normalmente as familias que precisam
deste descanso, as vezes nem tém
apoio domicilidrio, portanto ndo sao
familias econdmicos,

com recursos

sendo se calhar iam para aquelas

empresas  particulares de apoio

domiciliario ou empregadas
particulares. Normalmente s3ao familias
gue sdo Unicas cuidadoras, podem ter
SAD mas nem todas, as vezes até se
sentem capazes de cuidar e nao
percebem que se calhar se tivessem

mais apoio ndo estariam tao cansadas.

de identidade e isso eu acho que de
alguma forma sdo os beneficios que
nos retiramos de cuidar de alguém.

Agora do ponto de vista negativo de
facto as pessoas necessitam de uma
grande disponibilidade de tempo e
implicam uma diversidade imensa de
tarefas que muitas vezes abarcam até a
intimidade e privacidade das pessoas e
portanto isto também tem tido
repercussées (as pessoas acabam por
abdicar de coisas porque tém de tomar
conta. Acham que é mesmo uma
obrigatoriedade. E um dever que tém. E
depois acabam por entrar nesta
situacdo de cansaco/sobrecarga. E um
cansaco fisico e emocional, muitas
vezes ate sdo pessoas que acabam por

desenvolver doencas fisicas ou uma
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maior fragilidade do ponto de vista
fisico por esta exaustdo, por este
cansago, pessoas que ja  sdo
deprimidas, ansiosas portanto tém de
facto do ponto de vista fisico, do ponto
de vista emocional, do ponto de vista
da suas proéprias relagdes familiares e
sociais. Portanto sdo pessoas que de
facto também elas ja estdo numa
situacdo de grande fragilidade e que
pedem ajuda |3 estd, quando estdo um
bocadinho no limiar j& desta exaustao.
Que depois ndo tém esta ajuda numa
resposta imediata. E isto claro também
tem algumas repercussdes. Se calhar é
uma experiencia um bocadinho mais
individual, mas tenho sentido que as
familias sentem a necessidade de

alguma forma justificar o porqué deste
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internamento. Quase como um
sentimento de culpa que tém que
resolver. “isto ndao é um abandono. Eu
estou mesmo muito cansado e preciso
de descansar. Eu estou aqui e nesse
tempo também estarei”. Portanto
justificar um bocadinho este
comportamento.

As pessoas mesmo que nao tenham
assim uma aprendizagem ou
competéncias desenvolvidas para,
acabam forcosamente por ter de
desenvolve-las e por um periodo
extenso de tempo. Portanto elas, tal
um bocadinho como os familiares em
outras situagdes acabam por sentir que
elas é que sabem e o que é que como
fazer, como é que a pessoa prefere,

como é que os cuidados sdo melhores e
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portanto quando alguma coisa sai
daquilo que é a habitual rotina delas,
geralmente tém a tendéncia para dizer
“ndo é bem assim, isso ndo ¢é
adequado”; quase como uma forma de
justificar a sua competéncia. O que eu
acho é que é uma tentativa também de
ter os melhores cuidados possiveis.
Também continua a ser sempre essa a
preocupagdo — é terem o seu familiar
bem tratado — e ha coisas que de facto
sdo uma rotina. Portanto é isso que
pomos na pratica que devem ser
cuidados mais individualizados e
personalizados. Portanto quer dizer
aquela pessoa prefere o leite em vez do
chd ou aquela pessoa prefere ser
alimentada daquela forma. Também

eles podem-nos ajudar, dai nds
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também  tentarmos envolver os

familiares em todo este processo
portanto tentamos sempre que esta
ajuda, interpretar isto como uma ajuda
e que seja uma ajuda preciosa. E
pronto, as vezes dar algum apoio aos
familiares, também percebemos que ja

estdo de facto com uma grande

ansiedade e cansaco.

12. Para que serve e
como se faz o descanso

do cuidador?

Relativamente a drea da
enfermagem a nossa fungdo é
cuidar do doente; prestar
cuidados ao utente. Ajudamos o
cuidador ao substituir a tarefa

dele.

Na pratica ndo ha diferenca das outras
familias que vém para internamento
sem ser com este objetivo. No
acolhimento tentamos sempre dizer as
familias que tente descansar, tente
fazer outras coisas, tente alterar as
suas rotinas, dizer que a equipa estd
sempre disponivel 24 horas por dia.
internamento

Tentar que vejam o

como um descanso, para desligarem

z

E assim, ndo existe de facto para o
cuidador uma serie de cuidados ja
estruturados como para o doente.
Agora, cabe-nos a ndés também de
alguma forma cuidar do cuidador. E eu
acho que hda aqui talvez dois pontos
gue sejam essenciais: o primeiro é
ajuda-lo a treinar competéncias que
achamos necessdrias para depois o

retorno a casa; por outro lado, e isso é
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um bocadinho.

Sabemos que na pratica é totalmente
impossivel porque sdo cuidadores nao
vao conseguir desligar.

Em utentes  tém

relacdo  aos

exatamente os mesmos cuidados que

os outros. Tém fisioterapia de
manutencdo, tém  cuidados de
enfermagem. Tentamos que

aproveitem este tempo, puxa-los para
as atividades de animacao desde que
eles gostem. N&do had qualquer
possibilidade de prolongar este tipo de
internamento. Mesmo nds fazendo
uma avaliacdo de que as familias
precisam e solicitando n3o nos é

permitido.

feito, 1& estd de uma forma mais ou

menos  estruturada consoante as

necessidades, mas promover algum
tipo de apoio emocional e psicolégico a
estes cuidadores quando sentimos de
facto esta necessidade.

No acolhimento difere um bocadinho
de tipologia para tipologia. Estdo
geralmente o servico social e a parte de
enfermagem, onde é feita a avaliagao
dentro dessas dreas. Depois se ha
indicacdo por exemplo para a psicologia
ou para outra area, essa area vai
marcar um atendimento com esta
familia. Geralmente as pessoas vao
estando disponiveis para.. Depois |3
estd, ndo hd uma estrutura porque
depende muito do envolvimento que

estas pessoas vdo ter durante este
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processo. E isto nds temos de avaliar
mais na altura. Se as pessoas realmente
nos percebermos que estdo
interessadas em vir, que vao ca estar
no dia-a-dia, entdo é-nos permitido
combinar algum tipo de suporte
emocional. E depois podermos ajuda-
los a treinar algumas competéncias. Se
de facto percebermos que naquela
altura é invidvel para os cuidadores
estarem durante algum tempo e
participarem nos cuidados, ai
provavelmente é feito o acolhimento,
por vezes, é feita uma reunido a meio
do internamento em si, depois ha a
preparacao da alta.

As pessoas ja tém mais ou menos de
alguma  forma informada  essa

sensibilidade de haver apoio neste tipo
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de unidade. Portanto muitas vezes as
pessoas acabam por pedir logo. Em
outras situacdes aquilo que acontece é
no momento do

que as pessoas,

acolhimento acabam por falar um
bocadinho ou percebe-se de tal forma
esta exaustao emocional por parte dos
cuidadores e a equipa sensibiliza para o
facto de haver cd apoio psicoldgico,
perguntando e questionando se a
pessoa estaria interessada em... E ai

entdo fazem a articulacdo. Portanto

podem acontecer estes dois casos.

13. Que tipo de
atividades séo
realizadas pelos
cuidadores, durante o
internamento dos
doentes?

Na minha opinido os cuidadores

nao conseguem desligar,
telefonam muito, e tentam vir
sempre visitar o doente. Se sdo
varios filhos, dividem os dias de

visita, mas nunca deixam de vir.

Acabamos por perceber que as familias
tentam gerir o0 seu tempo para vir ca. Ir
de férias ou submeter-se a cirurgias é
dificil de conciliar com o periodo de
internamento devido ao periodo de

espera.

z

E muito varidvel. Depende de pessoa
para pessoa. Embora ndo tenhamos
tido muita experiéncia, ha pessoas que
guerem e podem arranjar condicOes
para estar de alguma forma mais

presentes durante o internamento e o
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processo também ¢é importante para
que a gente possa dar o apoio um
bocadinho diferente. Ha outras que de
facto querem estar mas n3ao tém
condicOes para poderem vir e poderem
ficar. E ha de facto aquelas que nao
querem mesmo por escolha prdépria
estarem. Muitas vezes é para poderem
aproveitar o tempo mesmo para
fazerem outro tipo de atividades que
ndo conseguem fazer. As vezes é por
guestoes clinicas e caba por acontecer
muitas vezes porque tém uma
operacdo que tem sido adiada e que
ndao puderam fazer porque implica
depois que eles proprios necessitem de
cuidados.

Ha pessoas que podem ndo estar

fisicamente mas que pelo menos
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guerem estar informados durante o

internamento, portanto telefonam
muitas vezes para saber como é que as
coisas estdo a correr. Depende muito
da disponibilidade, da vontade, das

necessidades do cuidador.

14. Qual é 0
acompanhamento feito

aos cuidadores, pelos

profissionais da
Unidade, durante o
internamento dos
doentes?

Da parte da enfermagem ndo é

nenhuma.

Além do acolhimento em que

explicamos a regra dos 30 dias e

planeamos logo a alta para aquela

altura, tentamos fazer aquelas
perguntas normais de como é o
agregado familiar, a situacao

socioecondmica, se tém apoios se nao
tém. Ha utentes cujos cuidadores nao

tinham apoio nenhum, portanto

tentamos tratar de apoios na

comunidade, para a pessoa sair de ca ja

com algum apoio. Ao longo do

internamento se for necessario uma

As pessoas geralmente tendem a vir na
altura do acolhimento onde ha uma
primeira avaliacdo. Se ha uma indicacao
que ha algum

clara tipo de

acompanhamento psicolégico e a
pessoa ndo estd em condicdes de vir ca,
entdo aquilo que eu faco é fazer um
contacto telefdnico, sensibilizar um
bocadinho para a presenca. Se de facto
nds percebermos que ha uma indicacao
clara que n3do ha qualquer condicdo de
faz-se a

acompanhar o utente ai

indicacdo e o encaminhamento para
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reunido de equipa fazemos, mas nao
temos como regra. Da parte social
aquilo que fazemos é tentar telefonar e
tentar dar algum apoio.

O apoio é dado aos doentes. Ndo ha
nada especifico para os cuidadores.
Muitas vezes, os cuidadores moram
longe da unidade de depois tém muita
dificuldade nao ha

para ca vir,

transportes publicos.

ambulatdrio. Geralmente para centros

de saude. Faz-se uma pequena
informacdo, envia-se para o centro de
salude ou entrega-se diretamente a
pessoa para através do médico de
familia solicitar apoio psicoldgico para...
As pessoas veem para um més,
portanto o apoio psicolégico que é
dado durante um més também é muito
limitativo. Serd um apoio muito
emocional, muito superficial. Também
pode acontecer, e acontece muitas
vezes, iniciar-se apoio aqui e depois
articular-se com a comunidade para

continuarem com esses servigos.

15. Apos 0
internamento € feito
algum

acompanhamento  aos

Né&o. Normalmente séo
encaminhados para centro de

saude.

N3o. Apds a alta ndo é feito nada. A
partida enquanto a pessoa cd esta é
feito tudo aquilo que estd ao nosso

alcance.

Descanso do cuidador geralmente nao.
Porque as pessoas veem por um més e
portanto a relagdo que é estabelecida é

guase nula. Por exemplo, em Paliativos
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cuidadores informais?

De que tipo?

as coisas ja funcionam de forma
totalmente diferente. Em descanso do
cuidador, o pouco tempo que temos
para trabalhar com os cuidadores, o
trabalho ndo chega. Num més da para
percebermos quais sdo os fatores e
percebermos perante aqueles fatores

se faz sentido ou ndo encaminharmos

para outro tipo de apoio |3 fora.

16. Apos 0
internamento, que
feedback lhe é dado

pelo cuidador?

Normalmente agradecem. H3
também aqueles que voltam a
implicar com o que ndo correu
bem e aqueles que falam na
possibilidade de voltar, pois o
tempo ndo chegou. De uma
forma geral, aproveitam para

agradecer.

N3o. N3o telefonam. Nada. Ndo ha

feedback das familias, nem da

comunidade, nem das equipas que

referenciaram.

De uma forma geral é positivo, mas é
insuficiente. As pessoas de alguma
forma reconhecem que é importante
aquele periodo de descanso mas
também percebem que ndo estdo
totalmente estruturadas para voltar
aquela rotina de que a pessoa vai voltar

a necessidade.




