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RESUMO

Globalmente continua a aumentar o nuimero de pessoas com deméncia, torna-se
imperativo intervencdes especializadas pelos enfermeiros na pessoa doente e no familiar
cuidador, durante toda a doencga, incluindo o apoio no processo de luto de acordo com a
sua vivéncia e necessidades.

Assim surgiram os objetivos: analisar a vivéncia do luto apds a partida do seu familiar,
analisar a influéncia da sobrecarga, do estado de dependéncia, do estado da deméncia, da
religiosidade/espiritualidade e da intervencdo de enfermagem no luto e em como este
influencia o sono do familiar cuidador.

Metodologia: Realizou-se um estudo qualitativo, fenomenoldgico, descritivo e transversal,
em participantes selecionados de forma aleatdria, usando a entrevista semi-estruturada. Os
dados obtidos foram sujeitos a uma analise de conteddo segundo Bardin, identificando 19
categorias: sentimentos apds a morte, reorganizacao da vida no processo de luto,
recordacdo do familiar, apoio informal no processo de luto, sentimentos durante a
prestacdo de cuidados ao familiar, consequéncias durante essa presta¢do, reacdo aquando
do diagnéstico de deméncia, sentimento(s) ao longo da progressdao da deméncia, reacées
na primeira, segunda e ultima fase da deméncia, apoio(s) na prestacdo de cuidados, nos
ultimos dias de vida do seu familiar e apds a morte do familiar, apoio dos enfermeiros,
influéncia da fé na sua vida e no processo de luto, sonhos com o seu familiar e alteracGes
no sono apds a morte do seu familiar.

Resultados: Verificou-se que ocorrem sentimentos e reagdes ambiguos nos familiares
cuidadores, ndo hd respostas a todas as necessidades dos familiares e doentes, pois apesar
de existirem apoios, ndo sdo especializados para as pessoas que lidam com a demeéncia.
Toda esta vivéncia do familiar cuidador concorre para um processo de luto “normal” ou
patoldgico.

Conclusao: Os objetivos foram atingidos, apesar de serem sete participantes, evidenciando
que existem fatores intrinsecos e extrinsecos ao familiar cuidador de pessoas com
demeéncia que influencia o processo de luto, sendo que os enfermeiros especialistas em
saude mental e psiquiatria tém de ter conhecimentos desses fatores, que muitas vezes
causam necessidades e alteracdes fisico-psicoldgicas. Para posteriormente serem realizadas
intervengdes especializadas e individualizadas desde o inicio da doenga, passando pela fase
final e continuando apds a morte do doente, prestando apoio ao familiar cuidador. Ainda
existe a necessidade dos profissionais e das préprias instituicdes, como as unidades de
cuidados paliativos, desenvolverem competéncias no cuidar a pessoa com deméncia e o
familiar cuidador.

Palavras-chave: Deméncia, Familiar Cuidador, Sintomas Psiquiatricos, Luto, Final de vida






ABSTRACT

Globally the number of people of dementia keeps to increase, becoming imperative
specialized interventions by nurse on the patient and family caregiver, during the illness,
including the support of the grief in accord with their experience and their needs.

Therefore appear this goals: analyze the experience of grief after death of the relatives,
analyze influence overload, the state of dependence, the stage of dementia, the
spiritualism and the nursing intervention in the grief, and how this influence the sleep of
family caregiver.

Methodology: As been performed a qualitative study, phenomenological, descriptive and
transverse, in randomly select participants, using a semi-structure interview. The data
obtained were subjected to an content analyze according to Bardin, identifying 19
categories: feeling after the death, life reorganization during the grief, the family
remembrance, informal support the grief, feelings and consequences of family caregiver
during the health care of their relatives, reaction when occurs the diagnose of dementia,
feelings over the dementia progression, reaction in the first, second and last stage of
dementia, support in the health care, in last days of relatives life’s and after their death, the
nurse support, the influence of their beliefs in their lives and on grief, dreams with their
relatives and changes in their sleep after the death.

Results: As been verified that ambiguous feelings and reactions have been showed in family
caregiver, there is no answers to the relative’s patients and the patient’s needs, because
there is some supports but they are not specialized in the people living with dementia. All
this experience of family caregiver is a coefficient for a “normal” or a pathological grief.

Conclusions: The goals were achieved, although there were only seven participants,
showing intrinsic and extrinsic factors on the family caregiver of people with dementia that
influence the grief, being that specialized nurses in the mental health and psychiatry must
have knowledge of this factors, that in the majority of cause needs and physical-
psychological changes. To be performed specialized and individualized interventions in the
future, since the beginning of the illness to the end of life, continuing after the patient’s
death, by giving support to family caregiver. There are still a professional and institutional
need, like the palliative care units, developing of competence on the take care of people of
the dementia and family caregiver.

Key words: dementia, family caregiver, psychiatric symptoms, grief, end of life
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INTRODUCAO

A esperanc¢a média de vida continua a aumentar, sendo que em 2015 era de 77,4 anos para
os homens e 83,2 anos para as mulheres, simbolizando que existem cada vez mais pessoas
com 65 e mais anos, representando 20,5% de toda a populagdo do nosso pais (Pordata,
2016, cit. por DGS, 2017). Mas viver mais anos ndo significa que seja com qualidade de vida,

apesar de todo o avanco da ciéncia (Ribeiro, 2011).

Consequentemente observa-se um maior nimero de casos de doencas crdnicas (Ribeiro,
2011). Segundo o Decreto-lei n.2 101/2006, este tipo de doencgas ndo tem cura, progridem
durante um extenso periodo, levando a uma perda de autonomia e independéncia gradual
devido as alteragdes fisicas e psicoldgicas que ocorrem, influenciando negativamente a vida

da prdpria pessoa e dos que a rodeiam.

A doenca crénica degenerativa mais falada e conhecida é a deméncia. Esta é uma
s . . . . . ,
sindrome de etiologia muito diversa, mas que conduz progressivamente a um declinio
cognitivo e a uma perda da capacidade funcional e dependéncia no autocuidado.” (Abreu,

2016, p.6).

A Word Health Organization- WHO (2012) pensa que existam 47,5 milhGes de pessoas com
deméncia em todo o mundo, sendo que em 2050 prevé 135,5 milhdes de pessoas. Quanto
ao numero de pessoas com deméncia em Portugal, ndo se tem um valor certo, mas Santana
et al. (2015) verificaram que em 2013 existiam 160287 pessoas. A Alzheimer Portugal
estima que existam 182 mil pessoas em Portugal com o tipo de deméncia mais conhecida e

comum, a Doenca de Alzheimer (DA).

Com a perda gradual de autonomia e aumento da dependéncia por causa destas doengas,
surge a necessidade de uma pessoa que supervisione, apoie e, na fase final, substitua a
pessoa doente, de forma a garantir a satisfacdo das necessidades bdasicas e que prima pela
qualidade de vida (Sequeira, 2010). Geralmente quem assume este papel é um elemento da
familia — o familiar cuidador (FC) (Morim, 2016). Para esta pessoa surge assim um novo
papel ao qual vai ter que se adaptar e associar com os outros papeis ja existentes, levando

muitas vezes a situa¢Oes de crise, ao longo da progressdo desta patologia (Pinto, 2012;
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Martins, 2012). Vigia (2012) refere que o impacto no cuidar é maior no FC de pessoas com
deméncia do que noutras pessoas com doenca cronica e progressiva, afectando nao sé a

saude fisica mas também a mental.

A WHO (2012) afirma que tanto a pessoa com deméncia como o FC devem ser apoiados,
no sentido de colmatar as necessidades, devendo existir nos programas do governo

formacdo especializada para os profissionais de salude para intervirem neste ambito.

A Direcdo Geral de Saude (2017) indica que a intervencdo dos profissionais de saude passa
por maximizar a capacidade funcional das pessoas idosas e do bem-estar dos FC, desde o

diagndstico até mesmo depois da morte (Neto, 2010).

A morte, que cada vez é mais tardia, continua a ser um assunto tabu, pelos sentimentos de
medo e ansiedade que estdo associados (Sapeta, 2011).Mas desde 2006, com o surgir da
Rede de Cuidados Continuados, para além de definir equipas especializadas para apoiar os
doentes com dependéncia e suas familias, comegou-se a abordar esta situagdo da morte,
referindo que existem profissionais que devem apoiar psicolégica e emocionalmente a

familia no processo de luto (Decreto-lei n.2101/2006).

A enfermagem de salde mental intervém junto das pessoas, em qualquer fase do ciclo
vital, com o intuito de promover e reconhecer os determinantes da saude mental,
possibilitando o aumento do “insigth sobre os problemas e a capacidade de encontrar
novas vias de resolu¢d@o”, bem como prevenir, diagnosticar e intervir perante “respostas
humana desajustadas ou desadaptadas aos processo de transi¢Go, geradores de
sofrimento, alteracdo ou doen¢a mental, no tratamento e reabilitagdo de pessoas com

doengca mental” (Regulamento n.2 356/2015, p. 17034-17035).

Contudo, e como ainda se observa na pratica clinica, ainda existe dificuldade em intervir na

deméncia e no luto. Surge assim a necessidade de realiza¢do desta investigacao.

Esta dissertagdo surge no ambito do Mestrado em Enfermagem de Saude Mental e
Psiquiatria, na Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP), no ano lectivo 2015/2016,
intitulado de “Processo de luto: a vivéncia dos familiares cuidadores de pessoas com

demeéncia”, com os seguintes objetivos:

1. Analisar como vivenciam os familiares cuidadores o processo de luto apds a

partida do seu familiar;
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2. Saber em que medida é que a sobrecarga do familiar cuidador influencia a

vivéncia do luto;

3. Determinar em que medida o estado de dependéncia do utente influencia o

processo de luto;

4. Analisar até que ponto o estadio de deméncia do utente falecido influencia o

processo de luto;

5. Avaliar que tipo de influéncia teve a intervenc¢do de enfermagem no processo de

luto;
6. Analisar a influéncia da religiosidade/espiritualidade no processo de luto;
7. Analisar a influéncia do processo de luto no sono.

Assim, este trabalho encontra-se no contexto da Enfermagem de Sadde Mental e
Psiquiatria, porque ao abordar toda a problematica do luto na deméncia vai ser possivel
compreender todos os fatores, aspetos e vivéncias inerentes ao FC, para “ajudar o ser

humano a manter, melhorar e recuperar a saude” (Regulamento n.2356,2015, p. 17035).

Este trabalho iniciou-se por uma revisado bibliografica sobre este tema. Esta foi realizada em
bases de dados, tendo sido definido o espaco temporal de 2011-2016 e que contivesse os
temas abordados nesta investigacdao, e em livros e literatura cinzenta disponibilizados na
biblioteca da ESEP. Definiu-se a questdo de investigacdo/ problematica e o tipo de método

mais adequado para obter dados que permitam atingir os objetivos definidos.

O tipo de estudo mais adequado quando se pretende conhecer as vivéncias e experiéncias
das pessoas é o qualitativo, mais especificamente o fenomeldgico, uma vez que este tipo de
investigacdo permite analisar e reflectir nas particularidade de uma determinada populagdo
ou de um grupo de pessoas, para posteriormente elaborar um plano de cuidados com o

objectivo de melhorar uma determinada situacdo (Fortin, 2009).

Este trabalho divide-se em duas partes principais. A primeira parte — a fase empirica, com o
primeiro capitulo que aborda as deméncias e os transtornos demenciais — o conceito e
tipos - os conceitos de doente crénico, familia, dependéncia e cuidar, relacionando-os e
abordando especificamente a ultima fase da deméncia, e averiguando quem cuida na fase

final; e um segundo capitulo que aborda o FC de utentes com deméncia, especificando as
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suas caracteristicas, necessidades e reagdes psiquicas, bem como abordando a definicdo de

processo de luto e as caracteristicas deste processo no FC de pessoas com deméncia.

Na segunda parte é apresentado o estudo empirico, ou seja, a metodologia do estudo,
desde a fase de definicdo da problematica, dos participantes, dos critérios, das técnicas
utilizadas até ao trabalho de campo do planeado, a colheita de dados, através da entrevista
semi-estruturada, a andlise, interpretacao e discussdo dos resultados, obtendo conclusdes

e tendo sempre em atengado as questdes éticas inerentes num estudo na drea da saude.

Os participantes foram selecionados de forma aleatdria, com apoio de profissionais que
tiveram experiéncias anteriores de cuidados com as pessoas com deméncia e com 0s seus

familiares cuidadores.

A realizacdo deste trabalho visa aprofundar conhecimento e competéncias na drea do
processo de luto, para que futuramente a interven¢do dos enfermeiros especialistas em
saude mental e psiquiatria, e quem sabe de outros também, junto dos familiares
cuidadores, seja de acordo com as verdadeiras e reais necessidades destes. Com o
incremento dos cuidados paliativos, esta abordagem pretende constituir-se num contributo
para preparar o fim de vida e o processo de luto em toda a sua extensdo, de forma a

dignificar os cuidados e as pessoas que deles usufruem.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO






1. DEMENCIA E TRANSTORNOS DEMENCIAIS

Neste capitulo vamos abordar o conceito de deméncia, bem como os tipos de deméncia
mais comuns (WHO, 2012), a Doenca de Alzheimer (DA), a Deméncia Vascular (DV), a
Deméncia Fronto-temporal (DFT) e a Doenga de Corpos de Lewis (DCL). Para compreender
estas doencas é importante saber a influéncia delas na familia e na dependéncia do doente
crénico, levou a necessidade de cuidar. Por ultimo, é abordado quem cuidard em fim de
vida um doente com deméncia pelo facto de esta fase final ter muitas particularidades,

exigindo conhecimento e capacidades especializadas para cuidar.

1.1 Conceitos e tipos de deméncia

“Dementia is a umbrela term used to describe a range of cognitive disorders
consisting of impaired memory, language and motor activity” (Peacock,
Hammond-Collins e Forbes, 2014, p. 2)

Nunes e Pais (2014, p. 3) referem-se a deméncia como um conjunto de patologias, que
afetam as “fung¢des mentais incluindo a memdria, pensamento, orientagdo, compreensdo,
cdlculo, linguagem, juizo critico, humor e personalidade”. O DSM-V (American Psychiatric
Association - APA, 2014) corrobora porque fala em Transtorno Neurocognitivo, e ndo em
deméncia apesar de ndo excluir esta palavra por ser mais comum. Por outro lado, a WHO,
no seu livro de Classificagdo Internacional de Doengas (ICD-10, versdo 2016) define
deméncia como um processo crénico e evolutivo ao nivel do cérebro.

Sequeira (2010) menciona que a deméncia decorre em trés fases: ligeira, moderada ou
grave, consoante os défices cognitivos estdo diminuidos (atengdo, funcdo executiva,
aprendizagem e memoria, linguagem, percepg¢do ou cogni¢do social) e com aumento
gradual da perda de capacidade para a pessoa realizar as actividades de vida didria (AVD’s),
as basicas (higiene, vestir/despir, alimentagdo, controlo de esfincteres,
mobilizagdo/transferéncia) e instrumentais (tarefas domésticas, gestdo de dinheiro,

compras,...). NObrega (2011) refere que os sintomas iniciais sdo pouco perceptiveis pela
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familia e pessoas que o rodeiam o utente pelo facto de serem muitas vezes idénticas ao
gue é preconizado de envelhecimento normal.

Neste sentido, a consequéncia principal das deméncias é a morbilidade populacional, mais
do que a prépria mortalidade (Freitas et al., 2013), confirmando-se os iniUmeros custos para
a sociedade (Townsend, 2011), principalmente pela necessidade de auxilio e/ou
substituicdo para as AVD’S (Silva, Sequeira e Barbosa, 2012).

A deméncia pode ser consequente de um processo degenerativo (Doenca de Alzheimer,
frontotemporal, de corpos de Lewy...), de alteracdes na vascularizacdo cerebral (enfartes,
hipoperfusado,...) ou no metabolismo associado a toxicidade (encefalopatia, Doenga de
Wilson, intoxicacdo crénica por alcool ou metais pesados,...), défices de vitaminas, de um
traumatismo, de uma infec¢do (VIH, meurosifilis,...) ou inflamacdo (Vasculite, Lupus) ou de
lesdes que ocupam espaco (Neoplasias, esclerose multipla, ...) (Verissimo, 2014; Vigia,
2012).

Hipertensdo, diabetes ou outras sindromes metabdlicos, hipercolesterolemia, consumo de
tabaco, obesidade e as doencas cardiovasculares alteram o funcionamento do organismo e
sdo referidos pelo WHO (2012) como fatores que predispdem uma pessoa a ter deméncia.
No mesmo sentido, uma maior formacao e literacia promovem a saude mental, e a pratica
de exercicio fisico, diminuindo a probabilidade de surgir a deméncia (WHO, 2012).

Segundo Verissimo (2014) as deméncias degenerativas sdo 80% do global, sendo que a
Doenga de Alzheimer (DA) é a mais diagnosticada em todo o mundo.

A associacdo Alzheimer’s Disease International (2016) expGe na sua pagina oficial que, para
além do Alzheimer, a deméncia Vascular, a de Corpos de Lewis e a Fronto-temporal sdo

também responsaveis por alteraces cognitivas irreversiveis.

Doenca de Alzheimer (DA)

A DA surgiu em 1906, identificada por Alois Alzheimer quando uma doente apresentava

alteracdes cognitivas. Esta caracteriza-se

“por alteragées ao nivel da memdria, linguagem, cdlculo, na capacidade de
reconhecimento e de identificagdo, na capacidade executar tarefas motoras,
aptiddes visuoespaciais, na capacidade de abstracGo, de planeamento, de
organizagdo, de monitorizagéo da resolugéo de problemas e na capacidade de

julgamento” (Verissimo, 2014, p. 165).
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A incidéncia da DA em pessoas com mais de 65 anos quanto a causa é desconhecida, sendo
que as investigacGes demostram alguma associagdo entre os fatores genéticos (pela
existéncia do gene apolipoproteina E épsilon 4) e os ambientais (Verissimo, 2014;

Evangelista, 2013; Townsend, 2011).

Nunes e Pais (2014), Nunes (2014), Verissimo (2014), Nébrega (2011) e Sequeira (2010)
enumeram a idade (quanto maior, maior risco de desenvolver a DA), o género (as mulheres
estdo mais propensas), a escolaridade (quanto mais habilitagées menor a probabilidade de
vir a desenvolver DA, mas associado também a um exercicio mental continuo e fisico),
fatores genéticos e outras patologias como trissomia 21, sindromes metabdlicos,
depressdo, entre outras, como possiveis agentes etioldgicos desta doenca. Por outro lado, o
exercicio fisico e mental, a dieta do tipo mediterranica sdo fatores que diminuem a
probabilidade de desenvolver esta deméncia, mas a investiga¢do ainda decorre neste ponto

(Nunes, 2014).

As alteragdes a nivel fisico caracterizam-se pela presenca de enovelados neurofibrilares,
que devido a proteina tau (t) provocam deterioragdes neuronais, e por placas amiléides, ou
conhecida por placa senil, formadas a partir da deposicdo da proteina B amildide,
geralmente no cortex cerebral (temporal e parietal), nos nucleos da base e no hipocampo,
impedindo gradualmente a sua funcdo (Verissimo, 2014; Nobrega, 2011 Townsend, 2011;
Steele, 2011; Sequeira, 2010). Ocorrem também altera¢Ges nos niveis de acetilcolina,
dificultando os processos cognitivos, da norepinefrina, da serotonina, da dopamina e no
aminodcido glutamato que estd aumentado na DA. Surge também um excesso do depdsito

de calcio intracelular, com consequente degeneracdo e morte celular (Townsend, 2011).

Para auxilio no diagndstico, realiza-se uma Tomografia computorizada (TAC) e/ou a
Ressonancia Magnética (RM), mas estas so alertam para uma “atrofia (cerebral), sulcos
corticais ampliados e ventriculos cerebrais aumentados” (Townsend, 2011, p. 431) ndo
sendo assegurado o diagndstico de DA. Nunes (2014) refere ainda a Tomografia de emissdo
de positroes (PET) e o electroencefalograma como outros exames que podem ser
realizados, mas s6 em casos menos comuns. A maioria das vezes a histoéria clinica e familiar,
a avaliagdo neuropsicolégica - testes que permitem avaliar as capacidades
visuoconstrutivas, memoria, linguagem, atenc¢do, velocidade de processamento e fungdo
executiva; e a TAC ou RM, sdo o suficiente para o diagndstico (Nunes, 2014). Verissimo

(2014) e Nobrega (2011) contradizem afirmando que sé no post mortem é possivel
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confirmar o diagndstico desta patologia, porque os sinais e sintomas sdao idénticos ao

envelhecimento natural e a outras patologias, principalmente na fase inicial.

A American Psychiatric Association (APA, 2014) define os seguintes critérios para se

diagnosticar a DA:

a) Histdria na familia de mutacdo genética e/ou desta doenca;

b) Alteragdes na memodria, na aprendizagem e noutra fun¢do cognitiva (apds testes
neuropsicolégicos e histéria clinica detalhada);

c) Degradacdo progressiva e gradual na cognicdo, sem intervalos prolongados;

d) Inexisténcia de sinais e sintomas que levem a duvidar de outras patologias.

Com a permanéncia e o surgir de novos sintomas, a pessoa com DA vai passando por varias
etapas até a perda total da sua independéncia e autonomia (Verissimo, 2014; Townsend,
2011; Sequeira, 2010). Além disso, as perdas ndo so fisicas como psicoldgicas que ocorrem,

influenciam a familia (Ndbrega, 2011).

De acordo com o instrumento de avaliacdo, a DA pode ser considerada por ter trés fases
(Verissimo, 2014), cinco pontos - a escala CDR- Clinical Dementia Rating Scale ou a escala

de GDS — Global Deterioration Scale que enumera sete estadios.

Neste trabalho considerar-se-a a DA com trés fases pelo facto de ndo haver a possibilidade
de usar uma escala para especificar a fase, uma vez que as pessoas com demeéncia ja
tinham falecido, para além de que para a maioria das pessoas é mais facil identificar com

estas fases o desenvolvimento da doenga.

A fase leve ou inicial é caracterizada por algumas lacunas de memdria e na aprendizagem,
mas sem perda de autonomia e geralmente associada ao avancar da idade (Verissimo,
2014). Nobrega (2011) acrescenta que nesta fase ja comegam a existir pequenas alteracGes

da personalidade da pessoa, apatia ou euforia, e alguma desorientagao temporo-espacial.

Na fase intermédia ou moderada (sendo que o DSM-V, 2014, ndo refere esta fase) os
défices existentes sdo mais persistentes e continuos, surge alteracdes no pensamento,
linguagem, no sono, no comportamento (agita¢do ao final do dia — sundowning) e perda de
autonomia para realizar algumas AVD’S (Verissimo, 2014). O mesmo autor aborda que na
ultima fase, a pessoa com DA fica totalmente dependente de uma terceira pessoa — o
cuidador, com incapacidade para realizar qualquer atividade e sé com as fun¢Ges sensoriais

funcionantes. Porém estas também podem estar confusas, ou seja, apesar de conseguir
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verbalizar, fa-lo de uma forma incoerente e muitas vezes imperceptivel, associando-se

também a alucinagBes/delirios (Nébrega, 2011; Sequeira, 2010).

O tratamento, quer na fase inicial quer na intermédia, passa por uma conjugacdo entre a
farmacologia (inibidores da acetilcolinesterase, como a rivastigmina, donepezilo e
galantamina; antagonistas do receptor N-metil-Daspartato, como a memantina; e outras
terapéuticas associadas a sintomatologia secundaria) e o ndo farmacoldgico (estimulagéo e
reabilitacdo cognitiva) (Nunes, 2014; Diregao Geral de Saude - DGS, 2011). Verifica-se assim
que o tratamento tem o objectivo de retardar o desenvolvimento, sendo esta patologia
progressiva e incurdvel (Nunes e Pais, 2014). Na fase final a intervengdo é maximizar o
conforto do doente e apoiar a familia (Van der Steen et al., 2014). A DGS (2011 e 2017) fala
nao sé do tratamento as pessoas com diagndstico de DA mas também a vigilancia da saude

dos cuidadores.

Deméncia Vascular (DV)

A DV é uma das principais causas de morte e de incapacidade a nivel mundial (Mufioz-Pérez
e Espinosa-Villasefior, 2016), sendo que na europa, 20% dos casos de deméncia sdo deste

tipo (Verissimo, 2014).

Esta deméncia estd associada a uma diminuicdo ou perda total da perfusdao sanguinea ou a
hemorragia numa ou em mais areas cerebrais, que origina perda de energia celular por
alteracdo da producdo de adenosina trifosfato e da fosforilagdo oxidativa a nivel neuronal,
causando lesdes temporarias e/ou definitivas por morte das células (Mufioz-Pérez e

Espinosa-Villasefior, 2016; Verissimo, 2014).

Por conseguinte, os sintomas, a gravidade e a progressdao da DV variam de acordo com a
“natureza, numero, localizacdo e extensdo das lesées” (Verissimo, 2014, p. 172),
verificando-se alteracSes a nivel motor, sensitivo e/ou cognitivo (Mufioz-Pérez e Espinosa-

Villasefior, 2016; Townsend, 2011).

Perneczky (2016), Townsend (2011) e Sequeira (2010) abordam que hda pessoas mais
susceptiveis para a DV devido a fatores de risco relacionados com a genética, com o estilo

de vida e com o ambiente.
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Segundo a APA (2014) esta deméncia designa-se por transtorno neurocognitivo vascular e
para ser diagnosticado tem de se conhecer a histdria clinica (antecedentes pessoais e

genética), os défices presentes (exame fisico) e os resultados de imagiologia.

Contudo o diagnéstico da DV ndo é facil, uma vez que mesmo através de exames
complementares de diagndstico (imagiologia, analiticos) pode ndo se compreender a

origem e os antecedentes (Sequeira, 2010).

Em alguns casos ocorre uma patologia mista, sendo detetado uma diminuicdo ou perda de
vascularizagdo e uma degeneracdo cerebral (Verissimo, 2014; Steele, 2011). Verissimo
(2014) e Townsend (2011) mencionam que a deterioragdo abrupta inicial e a evolugdo, mais

favoravel, que a DV geralmente tem, permitem a sua distingdo da DA.

A intervencdo na DV tem os objetivos de “Mejoramiento de los componentes de las
funciones ejecutivas, compensacion del deterioro de las funciones ejecutivas y métodos
adaptativos para aumentar la independencia del paciente” (Muiioz-Pérez e Espinosa-
Villasefior, 2016, p. 92), ou seja, consiste numa relagdo entre terapéutica adequada aos
sintomas e como forma de prevenc¢do, bem como na reabilitacdo fisica e/ou cognitiva de

acordo com as sequelas (Perneczky, 2016).

Deméncia Fronto-temporal (DFT)

A deméncia Fronto-temporal “is a clinical syndrome characterized by a progressive
deterioration of personality, social comportment and cognition” (Rascovsky et al., 2011, p.
2457), devido a atrofia nos lobos frontais e temporais (Verissimo, 2014; Evangelista, 2013;

Townsend, 2011).

Identificada por Arnold Pick, esta deméncia pode surgir a partir dos 45 anos, tanto em
homens como mulheres, com histdria familiar positiva e com existéncia de altera¢des
genéticas. Estas alteracdes ocorrem no gene da proteina TAU, havendo uma deposicao
excessiva ao nivel do lobo frontal que leva a alteragbes comportamentais (Tsai e Boxer,

2016; Hernandéz et al., 2014; Verissimo, 2014; Evangelista, 2013).

Observa-se também uma diminuicdo gradual na inteligéncia, memoria e linguagem com a
presenca de periodos de alternancia entre apatia e euforia e em alguns casos a existéncia
de sintomas extrapiramidais (alteracGes no movimento, como 0s espasmos ou rigidez

musculares) (World Health Organization, 2016).
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A APA (2014) considera que o diagndstico de DFT é confirmado quando existe trés ou mais
dos seguintes sintomas: desinibicdo comportamental, apatia, perda de empatia,
comportamento perseverante, estereotipado ou compulsivo, “hiperoralidade e mudancgas
na dieta”, alteragdes na cognigdo social e/ou capacidade executiva e/ou na linguagem (na

emissdo, nomeagao, composicdo e na compreensao).

Por conseguinte, defende-se a existéncia de uma DFT com variancia comportamental
(associada a alteragdes nom comportamento) e uma DFT com variancia linguistica, sendo
que esta Ultima ainda pode ser dividida em afasia progressiva primaria ou nao fluente — o
discurso é “hipofdnico, disdrtrico, com erros fonoldgicos e gramaticais, dificuldade em
encontrar as palavras” — ou em afasia progressiva fluente ou deméncia semantica —
relacionada com a perda na compreensao (Tsai e Boxer, 2016; APA, 2014; Hernandez et al.,

2014; Verissimo, 2014, p. 171).

O tratamento para esta deméncia consiste no controlo dos sintomas, ndo existindo até ao
momento nenhuma terapéutica ou interven¢do para desacelerar ou impedir a sua

progressao (Tsai e Boxer, 2016).

Deméncia de Corpos de Lewy (DCL)

A DCL é uma deméncia neurodegenerativa, inicialmente abrupta e vai progredindo
sucessivamente, de forma irreversivel (Verissimo, 2014; Townsend, 2011). Representa 10-
15% dos casos de deméncia existentes a nivel mundial (Scharre et al., 2016) e surge
geralmente entre os 60 e os 90 anos (APA, 2014).

Esta deméncia tem sintomas idénticos a DA mas diferencia-se pela existéncia de oscilagdes
a nivel cognitivo, alucinagdes, alteragdes no sono — existéncia de movimentos rdpidos
oculares (REM) - e por alteragbes motoras parkinsdnicas — tremores e rigidez muscular e
articular (APA, 2014, Verissimo, 2014). Para obter o diagndstico realizam-se testes
cognitivos e exames, tomografia computadorizada por emissdo de fotdo Unico (SPECT) ou
PET (Scharre et al., 2016; APA, 2014; Verissimo, 2014).

Fisiologicamente, a uma aglomeragao anormal da proteina alfa-sinucleina nas regides
corticais e sub-corticais (Scharre et al., 2016; Verissimo, 2014).

A DCL é uma deméncia que passa por trés estadios, sendo que progride em média entre 5-7
anos (APA, 2014). Na fase inicial, a DCL caracteriza-se por défices na memoria,
concentracdo e alteracdes na marcha. Posteriormente deteriora-se cognitivamente

surgindo as alucinagGes, delirios e sintomas como hipotensdo, quedas, incontinéncia. Na
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ultima fase, os sintomas exacerbam, perdendo totalmente a sua autonomia, quer pelas
perdas de capacidade fisica, cognitiva, bem como os comportamentos inadequados.
(Verissimo, 2014; Steele, 2011)

O tratamento farmacoldgico esta direcionado para a sintomatologia presente (Verissimo,

2014; Steele, 2011).

Os diferentes tipos de deméncia vém demonstrar que esta sindrome “é uma condicéo
social que se interliga com problemas demogrdficos, assisténcia social, problemas com os
cuidadores familiares, com a capacidade de trabalho destes e, nGo menos importante, com

a dignidade e Direitos Humanos.” (Abreu, 2016, p. 6)

1.2 O doente cronico, a familia, a dependéncia e o cuidar

A familia é constituida por pessoas com ligagdes afectivas, sanguinidade ou sociais, que
habitam no mesmo local e que tentam viver num “equilibrio préprio e por vezes dificil de
manter”, pois em qualquer faixa etdria pode ocorrer uma doenca/acidente provocando
alteragGes em toda a dinamica familiar (Martins, 2012, p. 27).

Morim (2016) refere que a familia tem “deveres de ordem ética e moral” para cada um dos
seus elementos, sendo que a prépria legislacdo ja contempla esta situagdo. Esta indica que
em primeira linha quem deve prestar assisténcia/protec¢do e permitir viver com dignidade
é a familia até ao sexto grau de sucessdo. Caso ndo exista essa possibilidade a Constituicao
prevé apoios diretos (rendas ou apoios ao domicilio) ou indirectos (através de instituicdes
privadas) a pessoa dependente (Morim, 2016).

O processo de saude-doenga que ocorre na pessoa a quem é diagnosticado uma doenca
crénica e a sua familia, como no caso de uma deméncia, causa altera¢Ges: na estrutura e no
funcionamento da familia — por surgirem novos papéis e alterar os existentes; a nivel
emocional e cognitivo - provocando muitas vezes sentimentos ambiguos, consequentes da
familia sentir, pensar no que deve sentir e do que devem sentir; e da presta¢do de cuidados
ao familiar (Nébrega, 2011; Ribeiro, 2011). Esta situacdo é evidente uma vez que “a doenc¢a
cronica estd implicita numa continua adaptagdo e mudanga de papéis familiares” (Nobrega,

2011, p.38).
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A doenca crénica é definida como

“de curso prolongado, com evolu¢do gradual dos sintomas e com aspectos
multidimensionais, potencialmente incapacitante, que afecta, de forma
prolongada, as fungées psicoldgica, fisiolégica ou anatémica, com limitacoes
acentuadas nas possibilidades de resposta a tratamento curativo, mas com
eventual potencial de correccdo ou compensagdo e que se repercute de forma
acentuadamente negativa no contexto social da pessoa por ela afectada”
(Decreto-lei n.2101/2006).

Por conseguinte, os objetivos passam por controlo de sintomatologia e maximizar a
qualidade de vida (Ribeiro, 2011). Esta qualidade de vida reporta-se a satisfacdo das
necessidades ou desejos relativamente a bens materiais e “ds condicbes de existéncia do
homem relativamente a sua vocagdo de personaliza¢do” (Pacheco, 2014, p.72).

A adaptacdo da familia a este tipo de patologias é influenciada por diversos fatores: o
diagnéstico, os cuidados que o doente precisa, a fase do ciclo vital em que a familia se
encontra, o elemento da familia que é afectado, a ligacdo afectiva entre os elementos e as
estratégias de coping — utilizacdo de “recursos familiares e o desenvolvimento de novos
comportamentos”- existentes para lidar com esta situagdo, sendo que ocorre muitas vezes
a propria familia descuidar de si propria e focar-se no familiar doente (Nobrega, 2011, p.
40). Este tipo de doencas conduz a necessidade de apoio, auxilio e substituicdo no cuidar,
de forma a garantir o minimo de qualidade de vida (Maia, 2012; Ribeiro, 2011).

Ao longo do desenvolvimento sintomatolégico ocorrem varias crises na familia,
consequentes da responsabilidade de proporcionar auxilio ao familiar e dos sintomas e
situacdes inesperadas que ocorrem pela evolugdo/involugdo da mesma (Pinto, 2012;
Martins, 2012).

A dependéncia no autocuidado é “uma limitagdo fisica, psiquica ou intelectual que
comprometa certas capacidades” (Vigia, 2012, p. 29), sendo um problema global que afeta

Ill

a nivel “social, econémico e politico” (Maia, 2012, p. 20), pelo que a assisténcia a pessoa
dependente ndo pode ser dada sé pela familia mas por toda a sociedade envolvente, bem
como pelos enfermeiros que prestam apoio na sua area de residéncia (Ribeiro, 2011;
Martins, 2012).

Segundo Vigia (2012) ha trés tipos de dependéncias: a baixa, em que o doente tem
capacidade para realizar as AVD’s mas necessita de uma supervisao porque a nivel cognitivo
ja tem alteragGes; a média, em que a acgao é de supervisdo e de apoio, pois a pessoa
dependente jd ndo consegue realizar algumas actividades basicas e instrumentais; e a

elevada, que corresponde a ultima fase da doenca degenerativa, como a deméncia, é

dependente em todas as actividades, precisando que alguém o substitua.
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Maia (2012) indica que para além de recursos materiais e equipamentos, dos recursos
econdmicos (como o complemento por dependéncia/subsidio por assisténcia a terceira
pessoa, por parte da seguranca social), sdo necessarios apoios sociais, para além da prépria
familia (Nébrega, 2011). Estes apoios sociais passam pelo Servico de Apoio Domiciliario,
servicos para realizarem cuidados de higiene pessoal e habitacional, pagas pelos préprios
utentes de acordo com o rendimento; pela Estrutura Residencial Para Idosos, alojamento
temporario ou definitivo para pessoas/familia com baixo poder financeiro; pelo Centro de
dia que se destina a acolher durante o dia as pessoas, para que convivam socialmente,
alimentando, prestando cuidados de higiene, de administracdo terapéutica e de transporte;
a Rede Nacional de Cuidados Continuados (Martins e Moura, 2016), que tem como
objectivo “a prestagdo de cuidados continuados integrados a pessoas que,
independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia” (Conselho de
Enfermagem, 2009, p. 3).

Contudo apesar da existéncia de apoios, estes ndo sdo os suficientes para o crescente
numero de idosos e de pessoas com patologia progressiva. Para além de que a cultura
ainda privilegia a familia como responsavel para cuidar (Morim, 2016).

O cuidar pode ser a nds préprios ou a terceiros, sendo que o tomar cuidado de alguém

“é um agir, uma atitude, um comportamento face a determinada pessoa, a
uma determinada coisa (..) estar disponivel para determinada pessoa
pretendendo o bem-estar do outro, promovendo a sua autonomia, o seu
desenvolvimento, a sua recuperagdo” (...) (NObrega, 2011, p.36).

Verifica-se assim que a prestacdo de cuidados tem varias dimensdes: psicoldgica, ética,
social e demografica (Vigia, 2012). Além disso, é realizado maioritariamente pela familia, o
suporte principal e em casa (Vigia, 2012; Nobrega, 2011). No caso das deméncias, acontece
em 50 a 80% dos doentes (Silva, Sequeira e Barbosa, 2012).

Martins (2012) declara que o domicilio é o melhor local para a prestacdo de cuidados, para
manter a qualidade de vida das pessoas dependentes, manter a patologia estavel e
preservar a autonomia, identidade e dignidade. Mas a prdépria familia também tem que ser
alvo de suporte ao nivel social (escutar/ouvir), instrumental (realizacdo de tarefas) e de
informacdo para cuidar da melhor forma (Martins e Moura, 2016).

Neste ambito, os enfermeiros tém um papel primordial no apoio ao utente dependente e
também as suas familias, desde o diagndstico da doenga ao momento em que se verifique
gue o familiar ja ndo precisa de ajuda no processo de luto, no ambito de “facilitador neste
processo de adaptacdo, estimulando e reforcando as capacidades de autocuidado, e

consciencializagdo” (Ribeiro, 2011, p.29). Vigia (2012) e Noébrega (2011) defendem que a
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falta de apoios externos e também a falta de conhecimento/capacidades da familia para
cuidar da pessoa dependente origina a institucionalizacdo, sendo que esta tem mais custos
do que se o doente cronico receber os cuidados necessarios no domicilio (Machado, 2013).

Para além de que, principalmente na deméncia, a falta de apoios aumenta a probabilidade
de a familia ter efeitos nefastos ao nivel da saude (Van Der Steel, et al. 2014).

“Exige-se um maior e mais diversificado apoio domiciligrio e uma maior oferta de
residéncias tempordrias, que permitam as familias manter, de alguma forma, as suas
rotinas sem prejuizo dos seus hdbitos sociais, profissionais e de lazer” (Morim, 2016, p.222).
Apesar de toda a familia puder participar nos cuidados ao familiar doente, hd sempre um
elemento que passa mais tempo no cuidar e assume esse papel com todas as suas
ineréncias — o familiar cuidador (FC) (Morim, 2016).

Assim, alguns autores, como Machado (2013), diferenciam FC primario de secundario. O FC
primario é a pessoa que mais tempo e mais actividades realiza no cuidar ao doente, o

secunddrio pode apoiar o anterior, sem obrigacdo de cuidar (Ibidem).

1.3 Quem cuida em fim de vida

Maia (2012) refere que dos idosos dependentes 10% sdo doentes em fase terminal, uma
vez que ocorre um agravamento do estado de saude de forma progressiva que o torna cada

vez mais dependente.

Pacheco (2014, p. 55/56) considera que a pessoa esta na fase terminal quando: ha o
diagndstico de doenca crénica, sem cura; “esperanca de vida relativamente curta”;
“complicacdes irreversiveis” e “perda de esperanca de recuperacdo”. A maior parte dos
doentes querem estar no domicilio e a familia também deseja ser ela a prestar os cuidados

durante esta fase (Madureira, 2012).

Na ultima fase da doenca mantém-se a necessidade do familiar cuidador satisfazer as
necessidades basicas do doente e os profissionais de saude controlarem a dor e o
sofrimento que possam ocorrer, de forma individual (Pacheco, 2014). Pois a rela¢do que o
enfermeiro estabelece com o cliente (doente e familia) constitui a “prépria esséncia do

cuidar” (Lopes, 2012, p. 108).
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Segundo Lourencgo (2012, p. 28) “quando uma pessoa estd em fim de vida a palavra curar é
substituida por cuidar”. Cuidar do doente crénico no seio da sua familia é algo impregnado
nas culturas, principalmente nos paises do sul da Europa (Abreu, 2016). Por conseguinte,
mesmo com a evolugdo da doenga, a familia continua a ser o principal apoio na fase final,

porém, o apoio do profissional de saude é fulcral (Madureira, 2012; Cerqueira, 2012).

Muitas vezes, pela instabilidade que ocorre na ultima fase de uma doenga degenerativa ou
cronica, o FC sente-se ansioso, deprimido, esgotado, como consequéncia ocorre a
hospitalizagdo/institucionalizacdo do familiar e o agravamento do estado de saude do FC
(Bloomer e Digby, 2012; Cerqueira, 2012). De forma a evitar esta circunstancia, o familiar
deve sempre ser inserido nos cuidados ao doente e o profissional de saude ter como foco

também o sofrimento dele (Cerqueira, 2012).

A fase terminal pode ser por tempo indeterminado, o que prolonga o sofrimento quer do
doente, quer dos familiares (Pacheco, 2014). Nesta fase ocorre também o sofrimento
espiritual no doente, sendo que a maioria das familias ndo sabe como atuar, causando um
decréscimo na qualidade de vida e sentimentos negativos (desespero, insatisfacdo)

(Conceigdo, 2015).

Os cuidados paliativos surgiram com o intuito de dar resposta as necessidades dos
familiares e doentes na fase final, evitando a sobrecarga, pois “correspondem a uma
filosofia que se centra no doente e ndo na doeng¢a, que aceita a morte como uma etapa da
vida, sempre que o tratamento curativo falha os seus objetivos” (Sapeta, 2011, p. 22). No
mesmo sentido, este tipo de cuidados diminuem os custos em salde e contribuem para um

menor sofrimento (Van der Steen et al., 2014; Abreu, 2016).

A visdo holistica da pessoa que os cuidados paliativos tém, levam a uma atuagdo na parte
fisica, social, psicolégica e espiritual (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2016),
sendo que o enfermeiro ao intervir tem também inerente as questdes éticas (respeito,
dignidade na morte, consentimento/escolhas do doente/familia,...) durante a fase terminal
e as “duvidas, expectativas, medos, incertezas, frustra¢cées do doente, da familia” e do
préprio (Lopes, 2012, p. 107). Verifica-se a importdncia da comunicagdo entre o profissional

de saude e o cliente (doente e familia) (Van der Steen et al., 2014).

Contudo, os cuidados paliativos geralmente estdao mais ligados a doencas oncoldgicas, uma
vez que os cuidados a pessoas com deméncia, principalmente na fase final, exigem

capacidades e competéncias especializadas (Bloomer e Digby, 2012).
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Van der Steen et al. (2014, p. 201-202) consideram que os cuidados paliativos sdo fulcrais
no cuidar da pessoa com deméncia e da sua familia, referindo oito dominios na base dessas

intervencgdes:

1. Aplicacdo dos objetivos/intervencdes dos cuidados paliativos nas pessoas com
deméncia, ou seja, sendo a deméncia uma doenca crdonica com variedade
sintomatolégica, os cuidados tém de englobar estes aspetos;

2. Os cuidados centrados na pessoa, existindo comunica¢do para que a intervengao
seja decidida pelo cliente;

3. Definir as prioridades durante o cuidar, em cada uma das fases da deméncia e
de acordo com as necessidades individuais do cliente;

4. Existir continuidade de cuidados;

5. Possibilitar um tempo de discussdo/reflexdo sobre o desenvolvimento desta
sindrome, bem como preparar para um futuro incerto mas com o fim certo;

6. Ponderar tratamentos/intervencdes e beneficio institucionalizacdo-domicilio;

™~

Tratamento de acordo com a sintomatologia e promoc¢do do conforto;

8. “Psychosocial and spiritual support”;

9. Envolver a familia no cuidar ao doente e como alvo do cuidar dos profissionais;
10. Formacdo dos profissionais de salde sobre como intervir nas pessoas com
deméncia;

11. “Societal and ethical issues”, ou seja, todos os clientes terem acessos a cuidados
especializados, de acordo com a fase da deméncia, terem apoios e intervengdes

equitativas.

Verifica-se que muitos destes dominios sdao comuns a todos os doentes dos cuidados
paliativos, ndo sé para as pessoas e familias que lidam com a demeéncia, pois o mais
importante para todos é “good death, such as dignity and being free from pain” (Van der
Steen et al., 2014, p. 206). Bloomer e Digby (2012) referem que para os cuidados serem
adequados, deve-se avaliar as necessidades individuais, considerando a sintomatologia

existente, as preferéncias da familia e a preparagao das pessoas para a morte.

O apoio espiritual é uma das intervencdes inerentes aos profissionais de saude que
trabalham nas Unidades de Cuidados Paliativos (Abreu, 2016), quer em servicos
hospitalares, quer no domicilio, antes e depois da morte do doente (Neto, 2010). Conceicdo
(2015) salienta que os profissionais tém que adquirir conhecimento e capacidades para

intervirem neste campo, tem de existir mais formacdo, sendo que os préprios enfermeiros
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referem essa necessidade (Lopes, 2012). Contrariando, Van der Steen et al. (2014), que
concluiram no seu estudo que o suporte espiritual, social e as questGes éticas sdo das areas

com menor prioridade para intervir.

No caso de pessoas com deméncia, Van der Steen et al. (2014, p. 206) salientam que
guanto mais cedo existir apoio deste tipo de cuidados mais facil se atingem os objetivos
que sdao “namely, prolongation of life, maintenance of function and comfort (..)". A
Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2016) corrobora, pois sendo a deméncia uma

doenga crénica, a intervencdo dos cuidados paliativos tem de ocorrer desde o diagndstico.

Muitas vezes a intervengao dos cuidados paliativos na deméncia nao é consensual uma vez
que, tendo a pessoa doente direito a decidir os tratamentos/intervencGes que deseja e
tendo que se respeitar a vontade, por outro as alteragdes cognitivas que existem
influenciam nesta tomada de decisdo, com excepc¢do na fase final, em que o doente ja
perdeu as suas capacidades, para além de que a familia nem sempre se sente com
capacidade para assumir a tomada de decisdo, por ter medo de ser a responsavel pela

morte (Bloomer e Digby, 2012).

A deméncia ndo é a causa direta da morte, mas sim as complica¢des resultantes dos défices
cognitivos e funcionais que existem (Van der Steen et al., 2014), mesmo assim as familias

preferem cuidar do doente até ao fim da vida, no seu lar (Bloomer e Digby, 2012).

Verifica-se assim, que o FC de uma pessoa com deméncia e o préprio doente sao clientes da
intervengdo das Unidades de Cuidados paliativos, quer se o doente estiver no domicilio,
quer se estiver institucionalizado (Van der Steen et al., 2014). Abreu (2016) refere ainda
existir um caminho a percorrer no apoio dos cuidados paliativos a pessoas com deméncia e
aos seus familiares, quer no ambito dos critérios para estes doentes terem acesso a
cuidados paliativos, quer na formagdo dos profissionais para intervirem na fase final da

deméncia (Bloomer e Digby, 2012).

A WHO (cit. por Bloomer e Digby, 2012, p. 165), na definicdo de cuidados paliativos, “does
not include then right to receive palliative care according to diagnosis, rather, care is based
on need”, ou seja, os cuidados na fase final devem ser de acordo com as necessidades e

desejos do doente/familia.
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2. CUIDAR DE UTENTE COM DEMENCIA

A pessoa com demeéncia, ao longo do desenvolvimento da doenca, vai perdendo a sua
autonomia e as suas capacidades, necessitando de supervisdo, de apoio/assisténcia, e na
ultima fase, alguém que a substitua nas actividades de vida didria (Vigia, 2012).Van der
Steen et al. (2014) corrobora, salientando que a medida que a deméncia vai progredindo os

objetivos dos cuidados vao alterando (ver Figura 1).

HEALTH PROMOTION AND
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INTACT MILD MODERATE SEVERE AFTER DEATH

Figura 1- Objetivos dos cuidados ao longo da progressdo da deméncia (Van Der Steen et al.,
2014, p.206)

Vigia (2012) refere que o aumento do défice cognitivo, que ocorre a medida que a
demeéncia vai evoluindo nas suas fases, causa um compromisso nas func¢des corporais e por

sua vez, influencia a qualidade de vida do doente.

Consequentemente, e para garantir a satisfacdo dos cuidados basicos, é necessario uma
terceira pessoa para cuidar — o cuidador, ou como geralmente é um elemento familiar - o

familiar cuidador (FC) (Silva, Sequeira e Barbosa, 2012; Sequeira, 2010).
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Bidarra (2013), Durme et al. (2012) e Vigia (2012) falam em cuidador, diferenciando o
cuidador formal — quando sdo profissionais com renumeracdo - do cuidador informal ou

familiar cuidador (FC)

“the person who spends most of the time withy frail elderly and/or whom the
frail elderly declares that he/she is his/her main informal caregiver, for care or
support of care, and who does not take part in a formal network of organized
care” (Durme et al., 2012, p.499/500).

2.1 O familiar cuidador - caracteristicas

O FC geralmente presta cuidados de longa duracdo com o intuito de manter a
independéncia, autonomia e dignidade (Pinto, 2012), mas é “uma fung¢do ndo profissional,
sem limites de hordrios, baseada no afeto e na atengdo constante e é nGo renumerada”
(Vigia, 2012, p. 36). No mesmo sentido, esta funcdo implica complexas e diversas
atividades, pelo facto de abranger todo o tipo de cuidados inerentes a uma pessoa com

deméncia (Machado, 2013).

Ao longo da progressdao da doenca, o FC vai tendo graus de intervencdes diferentes “a
preocupacdo, a supervisdo, a orientagcdo, a ajuda parcial e a substituicdo” (Pinto, 2012, p.
28), ou seja, as funcbes do papel de cuidador vdo se desenvolvendo de acordo com as
necessidades do familiar (Nébrega, 2011). Por conseguinte, varios autores, como o0s
apresentados no Quadro 1 consideram que o FC ao se adaptar ao seu novo papel passa por

diferentes fases/estadio.

Autores Shyu Sousa, Figueiredo e Cerqueira
(2000 cit. por Sequeira, 2010) (2006 cit. por Machado, 2013)
Fases
1 Compromisso e ajuste-fase inicial  Preparagdo e aquisicdo do papel
2 Negociacao Assuncao de tarefas e

responsabilidades  relacionadas
com os cuidados de casa
3 Resolugao Libertagdo da prestagcdo de

cuidados

Quadro 1- Fases do FC na adaptagao ao papel
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Constata-se que o cuidador pode exercer o papel por um curto ou longo periodo, sendo
gue em média, o cuidar de um idoso dura 15 anos (Vigia, 2012).

O FC da pessoa dependente com deméncia sdo pessoas ndo profissionalizadas na drea do
tomar cuidado, geralmente voluntarios (Pinto, 2012) e da sua rede informal/ familiar (Vigia,
2012). Além disso, na sua maioria sdo do género feminino, geralmente com idades
compreendidas entre os 50 e os 65 anos, conjugues ou filha/nora, que pode ja ter alguma
experiéncia no cuidar, maioritariamente casados e com vinculos afetivos mais préximos,
podendo co-habitar com o doente (Santos, 2015; Machado, 2013; Martins, 2012; Vigia,
2012; Pinto, 2012; Ndbrega, 2011; Ribeiro, 2011).

Ribeiro (2011) aponta que o facto de um elemento da familia ter um papel menos ativo e
sofrer menos alteracdes em assumir o cuidar, bem como a pressao social e razdes
monetarias fard aquele ser o/a escolhido para cuidador, ou seja, existe consciéncia das
fungdes mas sem compreensdo que estd a assumir o papel de cuidador (Santos, 2015).
Maia (2012) corrobora, sendo que as razdes para escolha do cuidador passam por recusa
de institucionalizacdo da pessoa, estado de saude, o dever de cuidar/tradi¢cdo, a
dependéncia econdmica, a ligacdo afectiva, o estado civil e/ou empregabilidade do
cuidador e a vontade do idoso, ou seja, muitas vezes ndo é o familiar que escolhe, é

imputado este papel.

Pinto (2012) refere que o FC passa por “crises de declinio” ao longo da progressdo da
doenga que levam a uma insatisfagdo nas suas préprias necessidades bdsicas e ao mesmo
tempo ao confronto com a perda de capacidade por parte do familiar e a inevitabilidade da

morte.

Noébrega (2011) indica que quando ha transtornos constantes devido a doengas
degenerativas como o caso da DA, ao longo do desenvolvimento da mesma, a familia vai
ficando cada vez mais sobrecarregada, referindo que “as familias que cuidam de membros

com esta doencga séo descritas como vitimas ocultas e sGo impotentes” (Ibidem, p.38/39).

Os cuidados recaindo sobre um elemento da familia e este concentrando a maior parte do
seu tempo no cuidar do outro, provoca um desleixo de cuidar de si préprio, da sua vida
social e ao esquecimento dos outros papeis que muitas vezes também estdo inerentes (o

de mae, esposa,...) causando um conflito entre eles (Pinto, 2012; Vigia, 2012).

Deste modo, a intervenc¢do dos profissionais ao FC tem de ter em, conta os fatores que

concorrem para a qualidade de vida dos mesmos (ver quadro 2).
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Clinico Psicolégico Sociodemogriafico

Tipo de doenca Relacionamento familiar Idade (FC e doente)
Grau de doencga Estratégias de coping HabilitacGes literarias (FC e
doente)

Duragdo/Tempo da doenca Percep¢gao do  suporte Situagao financeira
disponivel
Alteracbes cognitivas e Tempo de relacionamento Grau de parentesco entre o

comportamentais FC e o doente

Quadro 2- Fatores que influenciam a qualidade de vida do FC (Vigia, 2012, p.50)

Contudo, cada um destes fatores pode influenciar positiva ou negativamente a vida do FC,

levando a necessidades e reac¢des diversas.

2.2 Necessidades e reagdes psiquicas do familiar cuidador

As maiores necessidades do FC sdo a nivel material (apoios de servigos sociais e recursos

materiais), a nivel emocional e ao nivel da informagdo (Machado, 2013).

“A familia tem necessidade de apoio emocional, e essencialmente de ser
escutada, facilitando a expressGo dos seus sentimentos e do seu cansago,
sendo simultaneamente informada relativamente aos cuidados a prestar e as
reacées do doente” (Moreira cit. por Bidarra, 2013, p. 37).

Perante o assumir de um novo papel, o FC, que na sua maioria das vezes possui um
desconhecimento para cuidar de uma pessoa dependente, uma vez que geralmente é
primeira vez que se depara com esta fungdo, requer uma educagdo para a saude, isto é, um
conjunto de ac¢des para fornecer conhecimento e capacitar o FC para o cuidar, e para os
recursos disponibilizados pela sociedade para a execucdo do seu papel (Pinto, 2012;
Ribeiro, 2011). Neste ambito pretende-se prevenir consequéncias negativas fisicas e
psicoldgicas, para o FC e para o familiar doente (Maia, 2012; Pinto, 2012).

Martins (2012) relata que aquando do diagndstico de deméncia e quando assume o papel
de cuidador perante a sociedade ocorre um momento de angustia e conflito, terminando

guando se sentir preparado para cuidar.
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Segundo Romero et al. (2014) quando a familia recebe o diagndstico de deméncia inicia-se
um “predeath grief’, porque surgem um conjunto de alteracGes na sua vida, como um
assumir de um novo papel e o experienciar sentimentos de tristeza a medida que se vai
apercebendo que a morte do seu familiar esta cada vez mais proxima. Chan et al. (2013)
corrobora, referindo que a familia pode iniciar o processo de luto desde o momento inicial,
mas é nas fases moderada e final que se observam os sentimentos negativos.
Neste ambito, na fase inicial da deméncia a familia passa por momento de negacao e de
rejeicdo, ao qual tém de ultrapassar para conseguirem prestar cuidados (Nunes, 2014).
A avaliagdo diagndstica inicial, principalmente quando o FC assume esta fung¢do pela
primeira vez, permite detetar as dreas de atencdo que os profissionais tém de intervir
primariamente (Pinto, 2012). No mesmo sentido, os enfermeiros devem centrar a sua
atencdo na pessoa e na familia e ndo na patologia diagnosticada (Sousa e Bastos, 2016).
O cuidar engloba areas clinicas, técnicas e comunitarias (Vigia, 2012). Neste sentido, a
relacdo que o enfermeiro estabelece com o FC e o doente é fundamental para o
conhecimento e depois intervencao, com o objectivo de suprir as necessidades do FC
(Cerqueira, 2012; Pinto, 2012). As fases que o FC passa, segundo Shyu (2000 cit. por
Sequeira, 2010), indicam essas areas:
1. na fase de compromisso- intervengdo passa por informar/ensinar/instruir
sobre a doenca, sobre os cuidados didrios que a pessoa com demeéncia precisa
e como gerir com a sintomatologia e as situacdes urgentes;
2. nafase de negociacdo — accdo passa por ajustar, treinar com o objectivo de
aprimorar todas as competéncias do FC, bem como contribuir para que o
doente participe no seu tratamento;
3. na fase de resolugdo — o apoio a nivel psicolégico torna-se o centro de

atencao.

Sousa e Bastos (2016, p. 179) duvidam do método de preparacao do FC atual, referindo que

“o apoio a autogestdo ou gestdo ao regime terapéutico por parte do familiar
cuidador, o enfermeiro trabalha com a pessoa cuidada e com o familiar no
desenvolvimento e competéncias para resolver os problemas que véo surgindo
no dia-a-dia, promovendo a autoeficdcia e trabalhando na técnica de resolugéo
de problemas.”

A familia também pode ter um papel ativo na procura de apoios e de informacdo para

cuidar do familiar, tal como Ndébrega (2011) assinala, os grupos sociais de auto-ajuda, de
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partilha de sentimentos/experiéncias e o apoio espiritual. Rocha e Pacheco (2013, cit. por
Santos, 2015, p. 27) referem que “se o familiar cuidador ndo for consciente dos seus
proprios limites o ato de cuidar poderd ser considerado como um fator de stress”.

O stress é a resposta da pessoa a situagdes/estimulos vivenciados como prejudiciais e
ocorre quando ndo existe equilibrio entre a percepgao e a resposta (Machado, 2013;
Sequeira, 2010) e é mais comum no FC de pessoas com deméncia em consequéncia das
alteracdes comportamentais do doente, do aumento do tempo de cuidar, da incapacidade
do idoso exprimir os sentimentos, da inexisténcia de gratificacdes para o FC e da
progressdo da doenga (Vigia, 2012).

Pottie et al. (2014) e Pinto (2012) referem que as caracteristicas pessoais do cuidador, o
progndstico da doenca, o suporte social e o conhecimento e capacidade do FC sao fatores
qgue influenciam o bem-estar fisico e psicolégico do mesmo, ou seja, os cuidados ficando a
cargo apenas de um elemento da familia, a caréncia de apoio externo e a inexisténcia ou
incapacidade para aprender toda a informacdo aumenta a ocorréncia de sintomas
negativos a nivel fisico e mental no FC, tal como a diminuicdo da qualidade de vida e dos
cuidados prestados ao familiar com deméncia.

O facto de ser do género feminino amplifica a probabilidade de vir a ter sobrecarga,
depressdo e de menor satisfagdo com o seu papel e quanto maior a idade do cuidador,
menor a sua qualidade de vida durante o cuidar (Pottie et al, 2014; Machado, 2013).
Quando o FC é idoso as capacidades podem estar reduzidas, demonstrando muitas vezes
reniténcia em pedir ajuda/apoio quer para si, quer para cuidar do seu familiar, sendo
deveras importante o FC ser foco de intervencdo (Nobrega, 2011). Esta recusa em pedir
auxilio relaciona-se com a cultura existente no nosso pais, contribuindo para o stress,
sobrecarga ou outras consequéncias negativas (Nunes, 2014) e como refere Carvalho (cit.
por Bidarra, 2013, p. 36) “As familias com fracas fontes de suporte sdo mais vulnerdveis a
crise e consequentemente mais suscetiveis a rutura”.

A sobrecarga é “um conjunto de problemas fisicos, psicolégicos, emocionais sociais e
financeiros experienciados pelos membros da familia prestadores de cuidados a idosos com
incapacidades” (Pinto, 2012, p. 28), ou seja, quando a adaptacdo no processo de saude-
doenca ndo ocorre de forma saudavel (Santos, 2015).

A sobrecarga pode ser objetiva ou subjectiva, dependendo se estd dirigida para algo
observavel e mais fisico ou para sentimentos, emocGes, atitudes face ao ato de cuidar,
respetivamente (Silva, Sequeira e Barbosa, 2012). O mesmo autor refere ainda que estes

problemas acontecem quando o FC cuida de um doente com deméncia, devido ao facto de
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ndo obter ganhos em salde, pois a progressdo da doencga continua apesar dos cuidados
serem os adequados.

Neste sentido, “a personalidade e o comportamento de uma pessoa com deméncia sGo
afectados, sendo estas alteragées muitas vezes os maiores desafios para os cuidados
informais” (Araujo, 2015, p. 32/33) e que muitas vezes leva a que os FC se sintam
sobrecarregados e surjam patologias psiquiatricas (Johnson et al., 2012).

Repercussées ao nivel do emprego, como ter de abandonar ou diminuir o tempo de
trabalho, e os custos do servico dos apoios domiciliarios levam a diminuicdo da capacidade
financeira enquanto os gastos aumentam, sdo consequéncias do cuidar de uma pessoa
dependente, sendo mais um fator que predispGe para a sobrecarga (Jennings et al., 2015;
Araljo, 2015; Machado, 2013).

Pinto (2012) afirma que a dependéncia fisica e instrumental ndo é uma fator predisposto
para a sobrecarga, apesar de estar relacionado com o incremento da depressao, do cansago
e o decréscimo da satisfacdo durante a prestagdo de cuidados. Wachholz, Santos e Wolf
(2013 cit. por Araujo, 2015, p. 33) contradizem pois existe co-relacdo entre “menor nivel de
sobrecarga relacionada ao cuidado e melhor percepgdo de qualidade de vida” e “maior grau
de dependéncia do idoso a maior sobrecarga e a qualidade de vida menos satisfatdria”.

Para avaliar a sobrecarga existe a Escala de Sobrecarga do Cuidador, validada para a
populagdo portuguesa, por Sequeira em 2007. Esta avalia varias areas: o impacto da
prestacdo de cuidados, a relacdo com o doente, as expectativas com o cuidar e percepcao
de auto-eficacia permitindo assim compreender para depois intervir nas dreas que estdo a
originar essa sobrecarga (Silva, Sequeira e Barbosa, 2012).

Chan et al. (2013) salientam que o FC de pessoas com deméncia experiencia mais fatores
stressantes, para além de que tém mais sentimentos negativos do que outros grupos
porque, segundo Romero et al. (2014) e Peacock, Hammond-Collins e Forbes (2014) esta
doenga tem uma complexidade que ndo termina quando ocorre a morte.

Segundo Vigia (2012) o cuidar implica uma variedade de sentimentos que passam por
empatia, compaixao, alivio, presenca, suporte, estimulo, protecdo e confianca. Além destes
o medo, a frustracdo, o ressentimento e a relacdo FC-pessoa dependente mais distante
(Nébrega (2011) e Peacock, Hammond-Collins e Forbes (2014), ansiedade e desamparo
(Nobrega, 2012), o amor, raiva, ternura e a rejeicdo como sentimentos do FC, ocorrem ao
longo da deméncia pois a relacdo FC-doente altera-se por causa dos défices cognitivos

(Vigia, 2012). Nunes (2014) ressalva a irritagdo, o sofrimento e a depressdo como presentes
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no FC. Para além destas surgem também alteragGes no sono, como a insénia (Madureira,
2012).

Havendo uma grande probabilidade de surgir no cuidador: alteracdes na qualidade de vida,
isolamento social, doencgas, quer fisicas (cansago, patologia cardiaca), quer psicoldgicas
(como a depressdo), e diminuicdo da capacidade para cuidarem (Jennings et al., 2015;
Peacock, Hammond-Collins e Forbes, 2014; Romero et al., 2014; Pottie et al., 2014; Schulz,
2013; Durme et al., 2012; NAbrega, 2011).

Na fase final, com o facto de o doente ja ndo ter capacidade para tomar decisdes e, muitas
vezes € preciso decidir quais os tratamentos/intervencdes que se pode/deve realizar, sendo
gue é uma decisdo profissional-familia, a familia sente ansiedade e sobrecarga com esta
responsabilidade (Bloomer e Digby, 2012).

Todas estas consequéncias para o cuidador tornam-no cliente de cuidados de saude,
aumentando a sua mortalidade, bem como potenciam a hospitalizagdo/institucionalizacdo
da pessoa dependente (Jennings et al., 2015; Pottie et al., 2014; Machado, 2013; Maia,
2012). Nobrega (2011) afirma que a DA é uma das patologias que torna a familia mais
predisposta a efeitos nefastos pelas alteracdes constantes.

Mas apesar de se falar nos aspetos negativos, muitos FC também referem satisfacdo e
realizacdo, aumento da qualidade da relacdo com o seu familiar e da sua auto-estima,
gratiddo e orgulho (Peacock, Hammond-Collins e Forbes, 2014; Schulz, 2013; Vigia, 2012;
Pinto, 2012; Ribeiro, 2011). Muitas vezes estes sdo mais valorizados do que os aspetos
negativos, como a sobrecarga e stress que podem ocorrer (Vigia, 2012; Martins, 2012).
Além disso, quando o FC é informado e apoiado ao longo de todo o desenvolvimento de
doenga, concorre para um sentimento de bem-estar e seguranga, sentindo-se em paz e de
acordo com os seus principios, pelo facto de ser considerado normal, um dever e uma
obrigacdo cuidar (Martins, 2012; Ribeiro, 2011; Ndbrega, 2011).

Um aspeto importante é que o plano de cuidados deve ser adaptado a familia, FC e ao
doente, bem como a fase de desenvolvimento da doenga (Johnson et al., 2012; Ribeiro,
2011) e a tomada de decisdo deve incluir o cliente (doente, FC e familia) como elemento

ativo (Machado, 2013), com o objetivo de promover a qualidade de vida (Araujo, 2015).

2.3 Processo de Luto

Luto provém do verbo latino lugere que significa chorar, lamentar-se, tendo sido Freud um

dos primeiros a abordar esta tematica do seu ponto de vista psicanalitico (Oliveira, 2012).
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Posteriormente foram surgindo outros autores como Bowlby e Worden, que abordaram o
luto relacionado com o apego e a perda, e posteriormente considerou-se que o processo de

luto se divide por varias etapas.

Kubler-Ross (s. d. cit. por Oliveira, 2012) enumera cinco fases: negacdo, célera, negociacao,
depressdo e aceitacdo. O mesmo autor defende que nem todas estas fases ocorrem, nem
seguem uma ordem especifica. Pincus (1976 cit. por Oliveira, 2012) divide em fase inicial,
onde ocorre o choque e a tristeza, a fase intermédia, onde a culpa e tentativa de perceber a

razao, e a fase de ultrapassagem ou recuperacao.

Porém muitos autores falam que os estddios ndo acontecem, porque o0s
sentimentos/emoc¢Ges ocorrem em todo o processo de luto (Oliveira, 2012). O mesmo
autor defende que nos primeiros dias a uma descrenca e inquietacdo, para posteriormente
o FC se sentir culpado, frustrado e com a sensacdo de recuperar a pessoa perdida, em
terceiro prevalece o desespero e a depressdo por aceitar a situacdo, por fim a

reorganizagao da vida do familiar.

O luto “is a normal and expected reaction to the death of a loved one” (Peacock, Hammond-
Collins e Forbes, 2014, p. 2), caracterizado por “sentimentos de vazio e de perda” e
pensamentos do ente querido falecido que podem gerar varios tipos de emocgdes
(American Psychiatric Association, 2014, p. 167). Este pode-se iniciar em qualquer fase de
deméncia, mas na moderada e grave é quando ocorrem reagdes mais intensas pois o

sofrimento é maior (Chan et al., 2013).

Com o aproximar do fim da vida, a area emocional sofre um forte abalo. Ninguém esta
preparado para lidar com a morte, independentemente da quantidade e qualidade do
apoio (Neto, 2010), mas a existéncia ou ndo de suporte influencia o processo de luto (Chan
et al.,, 2013). No mesmo sentido, é mais favoravel quando se conhece a evolu¢do da

situagdo e o seu desfecho do que o desconhecido (Chan et al., 2013; Neto, 2010).

Na fase moderada da deméncia, ndo sé pela incapacidade fisica de se mobilizar, mas
também pelo défice cognitivo que leva a dificuldade/impossibilidade de viver num meio
social ocorre o luto da prdpria pessoa (Sapeta, 2011). Pacheco (2014) considera que muitos
doentes quando recebem o diagndstico de doenca crdénica e conhecem a evolugdo pensam
logo na morte, havendo muitas vezes um aumento de ansiedade e medo em relacdo a ela

(Oliveira, 2012; Bloomer e Digby, 2012).
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A religiosidade/espiritualidade é algo que pode alterar este sentimento, uma vez que, tal
como refere Eliason (cit. por Oliveira, 2012), a compreensdo do sentido da vida e da morte
diminuem o medo. No mesmo sentido, Fortner et al. (cit. por Oliveira, 2012) verificou que
uma maior ansiedade face a morte, pode causar patologias a nivel fisico e/ou psicolégico,
tal como corroboram Peacock, Hammond-Collins e Forbes (2014) e American Psychiatric

Association (2014).

Wright (cit. por Conceigdo, 2015, p.20) define espiritualidade como “tudo o que confere
significado e propdsito a existéncia de cada pessoa, nas suas formas de estar no mundo, na
relagdo com os outros, consigo prépria e com o universo”, presenciando-se a sentimentos
de amor, fé, esperanca, confianca, medo e inspiracdes. Mas muitas vezes confunde-se
espiritualidade com religiosidade, uma vez que as duas podem coexistir. Para King (cit. por
Conceicdo, 2015, p.26) religiosidade é “um conjunto de comportamentos, sociais ou
privados, incluindo rituais, valores e atitudes que sdo baseados em doutrinas religiosas

previamente estabelecidas, incluindo historias e simbolos”.

A perda de algo ou de alguém é algo genérico, mas a reacdo que a pessoa tem a este
acontecimento é individual mas com influéncias culturais e das experiéncias vividas
(Lourenco, 2012 e Mingote et al., 2012). Tal como defende Lourenco (2012, p.28) o luto é
“um processo interior que ndo se condiciona com exteriores ornamentados. (...) é pouco

dado a catalogagbes objectivas, observagdes diretas ou outras técnicas racionalizantes”.

A reacdo que uma pessoa tem é influenciada pelas circunstancias da morte, o tipo de
relacionamento entre as pessoas e a idade (Amorim, 2012). Por exemplo, quando ha a
morte de um dos conjugues numa idade avangada, o outro pode ndo ser capaz de se
adaptar, ndo conseguindo realizar as suas AVD’s e ao ambiente que o rodeia (Ibidem). Chan
et al. (2013) referem também relacdo entre as estratégias de coping que o FC possui e o
luto, quanto maior a capacidade de resolver os problemas a pessoa tiver, menor a
probabilidade de ter um luto complicado, bem como diminui a probabilidade de

consequéncias nefastas para a saude.

Steele (2011, p.172) refere que os cuidadores apesar de saberem que a morte era
inevitavel, sofrem quando o seu ente querido parte, em consequéncia da “diferenca entre a

compreensdo intelectual e a reac¢do emocional a ela”.
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Sentimentos como tristeza, insénia, apetite reduzido, perda de peso, humor depressivo

I"

podem existir num luto considerado “normal” (American Psychiatric Association, 2014). Por
outro lado a pessoa enlutada esta propicia a patologias inerentes, como a depressao, em
consequéncia da ndo adaptagdo a morte do seu ente querido (Chan et al., 2013; Oliveira,
2012). A baixa auto-estima, a insatisfacdo com a vida pode originar um luto complexo

(Pottie at al, 2014).

DSM-V (APA, 2014, p.825) identifica o transtorno do luto complexo “somente quando
persistem niveis graves de resposta de luto por ao menos 12 meses apds a morte,
interferindo na capacidade do individuo de funcionar”. Prigerson et al (2009 cit. por
Delalibera, Coelho e Barbosa, 2011, p. 936) referenciam Iuto prolongado quando o
processo de luto ndo decorre de uma forma natural e definiram cinco critérios para o seu

diagnéstico:
a) A perda de alguém significativo;

b) “Ansiedade de separacdo: o enlutado experiencia diariamente e a um nivel
intenso e disruptivo, saudades, dor emocional, tristeza e pesar pela auséncia da

pessoa desaparecida”;

c) Cinco destes sintomas: confusao, dificuldade em aceitar e em lembrar a morte
do ente querido, desconfianca nos outros, amargura e revolta, dificuldade em
continuar a vida, insatisfacdo total, choque e sensacdo de estar adormecido

emocionalmente;

d) Tempo, para considerar um luto patoldgico tem que se aguardar seis meses

apos a perda;

e) Incapacidade de se socializar e de se organizar.

Delalibera, Coelho e Barbosa (2011), referem que para avaliar estes critérios tem de se
verificar se poderdo estar associados a doencas fisicas e psicolégicas ou ao consumo de

substancias, descartando outras causas.

A Escala de Avaliagdo do Luto Prolongado é um dos instrumentos que permite averiguar se
o FC pode estar a passar por um luto prolongado, estando traduzida para a populacdo

portuguesa, e avalia a “vivéncia de uma experiéncia de perda (...) superior a 6 meses;
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sintomatologia emocional, cognitiva e comportamental e significativa disfun¢Go da vida

social e ocupacional” (Ibidem, p. 935).

A reorganizacdo que é necessaria apés a morte de um ente querido pode ser facilitada se
houver apoio, se a pessoa tiver recursos internos/externos e se a morte for encarada com

naturalidade ou algo de muito pesar (Pottie, 2014; Romero et al., 2014; Amorim, 2012).

Delalibera, Coelho e Barbosa (2011) referem que muitos estudos demonstraram que o
processo de luto decorre de forma natural na maioria das pessoas. Os mesmos autores
corroboram que o luto patoldgico pode surgir independente de a morte ter decorrido de
uma forma inesperada ou da progressao de uma doencga e que este é mais comum em FC

do género feminino e nos conjugues.

Mingote et al. (2012) apesar de concordarem com Delalibera, Coelho e Barbosa (2011)
guanto as consequéncias negativas que decorrem apds a morte de um ente querido,
divergem quanto a influéncia que o tipo de morte (imprevista ou decorrente de catastrofes)
tem no processo de luto. Além disso, a desfiguragdo ou ndo saber do cadaver, a natureza da
relagdo e os recursos internos, que a pessoa tem ou nao, complicam o processo de luto

(Mingote et al., 2012).

Romero et al. (2014) e Johnson et al. (2012) referem que os FC que experienciaram
sentimentos negativos durante o seu papel, associados também a sobrecarga, tém maior
probabilidade de um luto complicado. Chan et al. (2013) abordam também que o facto do
doente com deméncia falecer numa instituicdo, aumenta a probabilidade deste tipo de

luto.

A religiosidade/espiritualidade e a percepcdo do cuidador relativamente aos beneficios e
significados dos cuidados sdo um redutor de depressdes apds a morte, contribuindo para

um luto “normal” (Pottie et al., 2014; Chan et al., 2013).

O apoio social antes da morte do familiar, de familia e amigos, é fundamental para auxiliar
no processo de luto (Chan et al., 2013).0 apoio do profissional deve ser no dmbito de
escutar, apoiar e ajudar a familia a lidar com a situacdo, com o objetivo de evitar

complicacBes na saude do cuidador, contribuindo para o luto saudavel (Neto, 2010).

Mingote et al. (2012) referem que o processo de luto é influenciado pela relagdo entre o
profissional de saude e o familiar. Braganca (2011) verificou que sé cerca de 8% das

intervencdes dos enfermeiros de cuidados paliativos estdao direccionados para o luto. Sdo
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os proéprios profissionais que afirmam dificuldades em abordar esta area com a familia, pois
sentem lacunas nas competéncias e habilidades para lidar com o luto (Lopes, 2012).
Lourengo (2012) refere a dificuldade em “saber ser” aquando do cuidar do cliente em fim

de vida e depois no acompanhamento da familia no processo de luto.

Delalibera, Coelho e Barbosa (2011) defendem que os prestadores de cuidados sdo um
grupo em que é necessario intervir de forma especializada, pela drea dos cuidados
paliativos, para que o processo de luto decorra sem agravantes. A Ordem dos Enfermeiros

Ill

(2011, p.2) fala também que o enfermeiro especialista em saude mental “compreende os
processos de sofrimento, alteragdo e perturba¢do mental do cliente assim como as
implicagdes para o seu projecto de vida, o potencial de recuperagdo e a forma como a saude

mental é afetada pelos fatores contextuais”.

Observa-se assim a necessidade de uma intervencdo de diversas areas, com intervengdes
diferentes mas especializadas e que todas contribuem para o objectivo final de que cliente,
quer a pessoa com deméncia, quer o FC, realizem uma transi¢ao no processo saude-doencga

|”

adequada e um processo de luto dito “norma
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PARTE Il - METODOLOGIA






1. PROBLEMATICA DA INVESTIGACAO

A dimensdo metodoldgica da investigacdo consiste em varias etapas que permitem
responder as questdes de investigacdo, passando por uma exploracdo da teoria ja
existente, ao qual permite construir uma base fundamentada para adequar a
técnica/instrumento de colheita de dados e fazer andlise dos dados para obtengdo das
respostas (Fortin, 2009). Mas o desenho de estudo ndo é algo estatico, eles
complementam-se em qualquer etapa (Quivy e Campenhoudt, 2003). Ribeiro (2010) refere

a existéncia de um “forte rigor metodoldgico” neste tipo de estudos.

Neste trabalho o fendmeno em estudo é a vivéncia do processo de luto, ou seja, como este
se processa de acordo com o FC de pessoas com deméncia e até que ponto os enfermeiros
estdo a ter um papel ativo no luto, pois tal como refere (Streubert e Carpenter, 2013, p.73)

o “estudo de fendmenos” sdo essenciais na Enfermagem.

Globalmente, a esperan¢a média de vida estd a aumentar mas nao significa que se viva com
mais qualidade. O que acontece é que a ciéncia evoluiu para que seja possivel prolongar a

vida ao maximo, passando a ocorrer mais casos de doencas crénico-degenerativas.

A deméncia é uma sindrome com aumento significativo ao longo dos anos e com previsdes
para continuar a evoluir, originando um maior nimero de pessoas dependentes de
terceiros para satisfazer as necessidades basicas, surgindo assim o FC. Contudo o FC tem
necessidades que precisam de ser colmatadas no sentido de promover a qualidade de vida
e satisfazer as necessidades do familiar doente e, para ele préprio, precisa de apoio para
minimizar os efeitos de cuidar de alguém com deméncia, a nivel fisico e psicoldgico, e para

que o processo de luto decorra de forma natural.

Assim sendo, utiliza-se este tipo de método com o objectivo de “interpretar os significados
— de natureza psicolédgica e complementarmente sociocultural - trazidos por individuos (...),
acerca dos multiplos fendmenos pertinentes ao campo dos problemas da saude-doenga”

(Turato, 2005, p. 510).
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1.1 Pergunta de investiga¢cao/Objetivos

Fortin (2009) fala que a questdo de investigacdo tem de ser clara, pertinente, indicativa do
que se pretende e exequivel, podendo se enunciar objetivos especificos de forma a
descrever, estudar e verificar a drea de estudo e relacionar-se com o gosto e interesse do
investigador em abordar o tema.
Na pesquisa sobre o processo de luto nos familiares cuidadores, surgiu a questdo principal
deste estudo “Que fatores influenciam a vivéncia do luto dos familiares cuidadores das
pessoas com deméncia?”, com os seguintes objetivos especificos:
» Analisar como vivenciam os familiares cuidadores o processo de luto apos a
partida do seu familiar;
» Saber em que medida é que a sobrecarga do cuidador influencia a vivéncia
do luto;
» Determinar em que medida o estado de dependéncia do utente influencia
o processo de luto;
» Analisar até que ponto o estadio de deméncia do utente falecido influencia
o processo de luto;
» Avaliar que tipo de influéncia teve a intervencdo de enfermagem no
processo de luto;
» Analisar a influéncia da religiosidade/espiritualidade no processo de luto;

» Analisar a influéncia do processo de luto no sono.

Estes vao permitir descrever e explicar os conceitos pretendidos, respondendo a questado
de partida, ou seja, “fazem a ponte entre a fase conceptual de que esta etapa é a
finalizacdo e a fase metodoldgica, que comporta a implementagdo de estratégias para a

verificagdo empirica” (Fortin, 2009, p.160).

1.2 Tipo de estudo

O trabalho realizado é do tipo qualitativo, pois pretende conhecer, explicar e descrever a
vivéncia de pessoas que passam por um determinado processo, como defendem Streubert

e Carpenter (2013, p. 23) “as experiéncias dos participantes sGo os resultados da
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investiga¢do qualitativa”. Para além de que o interesse é estudar as pessoas no seu
ambiente natural, para compreender o “significado” de um determinado
fenémeno/vivéncia (Turato, 2005).
Murphy, Dingwall, Greatbatch, Parker e Watson (1998 cit. por Ribeiro, 2010, p. 67)
enumeram cinco caracteristicas deste tipo de estudo:

» “adopgdo da perspectiva dos individuos que estdo a ser estudados;

descrigdo do contexto de estudo;

A\

énfase no contexto e holismo;

Y

énfase no processo;

Y

flexibilidade do desenho de investigacdo e relutdncia em impor limites

prévios”.

Além disso o estudo é também fenomenoldgico - descritivo, uma vez que “fornece uma
descricdo e classificagdo detalhada de um fendmeno determinado” no seu ambiente (Fortin,
2009, p. 236). Este tipo de estudo divide-se em trés fases (Streubert e Carpenter, 2013):
1- intuicdo — em que o investigador se despe de todas as suas crencas, ideologias e
apenas esta focado no fendmeno em estudo;
2- analise — apds a colheita de dados, o investigador busca a “esséncia” para que a
descricdo seja limpa de qualquer inferéncia e tenha rigor;
3- descri¢cdo — comunicacdo, escrita e/ou oral, dos dados analisados de uma forma
categoérica.
O investigador é parte integrante da investigacdo, mas tem que evitar perturbar a
populagdo e enviesar os resultados, desacreditando do que pensa durante a colheita de
dados (Ribeiro, 2010).
A revisdo literdria neste tipo de estudos pode ocorrer sé apds andlise de dados, uma vez
que o seu objectivo é “enquadrar os resultados no contexto do que jd é conhecido”
(Streubert e Carpenter, 2013, p. 26).
Quanto ao tempo, é considerado transversal por abordar a populagdo no presente e

guando estd a decorrer o fendmeno.

1.3 Participantes do estudo

Os participantes do estudo tém um papel ativo na “ajuda a quem estd interessado nas suas

experiéncias ou culturas a compreenderem melhor as suas vidas e interac¢bes sociais”
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(Streubert e Carpenter, 2013, p. 29), sendo as pessoas que estdo a viver o fendmeno que se
pretende estudar, podendo ter que cumprir critérios de inclusdo.
Neste trabalho foram utilizados os seguintes critérios:

1. serem FC de pessoas com demeéncia;

2. terem no minimo trés meses de presta¢do de cuidados;

3. o familiar ndo ter morrido a mais de um ano.

No estudo qualitativo, a representatividade dos participantes ndo tem tanto a ver com o
numero, mas com a possibilidade de “desenvolver uma descri¢éo rica e densa da cultura ou
do fendmeno” (Streubert e Carpenter, 2013, p. 30).

A escolha dos participantes, para além de responderem aos critérios, foi ndo probabilistica
e acidental, ou seja, o investigador obtém informacdo sobre pessoas com os critérios
definidos, num determinado local e momento (Fortin, 2009).

O numero de participantes adequado varia de acordo com o objectivo, a capacidade de
acesso a esse tipo de pessoas e a saturagdo, que no caso dos estudo qualitativos, esta
reporta-se a “repeticdo e confirmagdo dos dados previamente colhidos” (Streubert e
Carpenter, 2013, p. 31; Fortin, 2009).

No presente estudo participaram sete pessoas que correspondiam aos critérios e ao qual o
investigador teve conhecimento no periodo entre Setembro de 2016 e Abril de 2017
(periodos definido para limitar o tempo da investigacdo).

Os participantes sdo todos do género feminino, com idades entre os 47 anos e os 79 anos,
filhas/noras do familiar que morreu. Uma era esposa, a morte do familiar tinha ocorrido
nos ultimos dois meses e todas elas tinham prestados cuidados diretos aos familiares por

mais de um ano.

1.4 Recolha de dados: entrevista semi-estruturada

Com a defini¢do das questdes/objetivos e dos participantes, passou-se a escolha da técnica
gue permite colher os dados necessdrios. Por conseguinte, e pelo tipo de estudo escolhido,
a entrevista semi-estruturada foi o recurso utilizado. Esta, que é o principal método dos
estudos qualitativos, consiste em questdes que o investigador vai colocando directamente

aos participantes (Fortin, 2009).
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As entrevistas podem ser do tipo: padronizada, estruturada ou dirigida — em que o
investigador tem todas as questdes previamente definidas; ndo-estruturada ou nado dirigida
ou ndo padronizada, quando as questdes vao sendo criadas/colocadas no desenvolvimento
da entrevista; e a semi- estruturada/dirigida/padronizada — que consiste na existéncia de
perguntas pré-concebidas sobre o tema, mas com o objectivo de orientar, ndo tendo
qualguer ordem e podendo-se alterar a forma como se as aplica (Streubert e Carpenter,

2013; Fortin, 2009).

Confirma-se assim que, como este estudo pretende através de uma conversa informal, que
os FC de pessoas com deméncia exprimam as suas vivéncias no processo de luto, falando
sobre os seu sentimentos e opinides o mais adequado é a entrevista semi-estruturada (ver
anexo 1), pois o assemelhar a um didlogo permite “destacar uma compreensdo rica do

fendmeno em estudo” (Savoie-Zajc, 2003, cit. por Fortin, 2009, p. 377).

As entrevistas foram realizadas entre 12 de Dezembro de 2016 e 26 de Abril de 2017,
porque é essencial que essas experiéncias sejam relatadas segundo as perspetivas das
pessoas que as viveram (Streubert e Carpenter, 2013, p. 23), em hora, data e local
escolhido pelos participantes de acordo com o seu conforto e onde existissem poucos

fatores perturbadores.

Cada uma foi realizada com contacto direto e iniciou-se por uma explicagao clara e concisa
do estudo, com a leitura e assinatura do consentimento informado e, apds autorizagdo do

participante, iniciou-se a entrevista.

As vantagens da entrevista consiste no estar pessoalmente com os participantes podendo
também avaliar a linguagem ndo-verbal perante o fendmeno, na obtencdo de maior
numero de dados para o estudo e a flexibilidade (Fortin, 2009). Streubert e Carpenter
(2013) e Fortin (2009) falam em desvantagens pelo custo e tempo despendido ser elevado,
bem como a dificuldade na sua anadlise e também por alguns temas serem dificeis de falar

pela ambivaléncia de sentimentos e por serem tdo pessoais.

1.5 Tratamento e analise de dados

Uma vez que o instrumento utilizado para colher os dados foi a entrevista, o seu
tratamento passou pela gravagao com posterior transcri¢do da entrevista, bem como com

algumas anotagdes que auxiliam a compreender melhor o fendmeno naquela pessoa.
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A andlise de dados qualitativos difere da dos estudos quantitativos, porque nem sempre
existe a possibilidade de analisar de forma estatistica, nem tal corresponde aos interesses
do estudo. Esta etapa de uma investigacdo compreende varias atividades: estar atento para
identificar e compreender os sentimentos que sdao descritos, realcar as frases que estdo
inerentes ao fendmeno, dar significado a cada enunciado considerado relevante, identificar
temas/categorias e “fazer uma descrigcdo exaustiva que dé conta da esséncia do fenémeno”
(Fortin, 2009, p. 302).

Para Fortin (2009, p. 379) para se analisarem os dados é fundamental fazer a “analise de
conteudo”, que é “medir a frequéncia, a ordem ou a intensidade de certas palavras, de
certas frases ou expressbes ou de certos factos e acontecimentos”. No mesmo sentido,
permite tratar dados com profundidade e complexos, identificado a presenca/auséncia
daquela variavel ou a relagdo entre os sentimentos/emoc¢des/expressdo existentes no
relato das pessoas (Quivy e Campenhoudt, 2003).

A anadlise de conteldo pode ser aplicada numa variedade de estudos, pelo facto de existir
varios tipos desta técnica e por “tudo o que pode ser transformado em texto é passivel de
ser analisado com a aplicagdo desta técnica ou método” (Oliveira, 2008, p. 570).

As vantagens da andlise de contetdo passam por manter a distdncia adequada entre o
investigador e as suas inferéncias, permite controlo no estudo por terem sempre
disponiveis os dados recolhidos através da entrevista e ndo prejudicam a criatividade e
profundidade do trabalho. Por outro lado, ndo é possivel generalizar os dados com este tipo
de analise, muitas vezes os dados sdo muito extensos, o que implica gasto de muito tempo
e pode ser demasiado categorico (Quivy e Campenhoudt, 2003).

No presente estudo, a analise de conteudo foi realizada segundo Bardin (cit. por Oliveira,
2008) por divisdo de categorias de classificacdo e de quantificacdo, isto &, iniciou-se por
uma leitura inicial com pré-andlise, identificando e classificando a informacdo em

categorias e no final a possibilidade de tirar conclusdes.

1.6 Questoes éticas

Em todas as investiga¢des existem questdes éticas de forma salvaguardar os participantes.
O investigador deve primariamente pedir um parecer a uma Comissao de ética, que sdo um
grupo de profissionais capacitados para avaliar projetos de investigagdo no sentido de

verificarem o cumprimento com os direitos humanos (Streubert e Carpenter, 2013). Se a

60



amostra estiver associado a uma instituicdo, é a comissdo de ética da mesma que tem que
apresentar o estudo para verificar se é passivel de realizacdo nos aspetos e padrdes éticos.
Caso a pessoa ndo esteja associada a nenhuma instituicdo, pode-se solicitar a autorizacdo a
Comissao de Etica da instituicdo onde se realiza o estudo.
Nesta investigacdo, uma vez que estd alocada a uma instituicdo de Ensino, foi apresentado
o pedido de aprecia¢do e parecer & Comissdo de Etica da Escola Superior de Enfermagem
do Porto (Anexo 2), ao qual deu o parecer positivo a realiza¢gdo do estudo.
No método qualitativo a ainda muita discussdao sobre as questdes éticas que se levantam,
pela imprevisibilidade e variabilidade de situa¢cdes que possam ocorrer, mas o investigador
tem de primar pelo respeito a dignidade humana (Fortin, 2009). O mesmo autor defende
gue os principios éticos inerentes a dignidade humana sao:
a) respeito pelo consentimento livre e esclarecido, que consiste no direito que a
pessoa tem a informacdo escrita e/ou oral, compreendendo-a e escolher de forma
independente e voluntdria — principio da autonomia, e em decidir a sua
participacdo ou ndo numa investigacdo. Muitas vezes é entregue um documento —
consentimento informado — onde o investigador informa e explica o estudo e
guestiona a pessoa se aceita participar (Ver anexo 3);
b) respeito pelos grupos vulneraveis, ou seja, o investigador tem de ter em conta
as capacidades de cada participante em fazer escolhas e defender que nenhum
pode sofrer qualquer consequéncia — principio da beneficéncia;
c) respeito pela confidencialidade e anonimato, ou seja, garantir que nenhum dado
pessoal e que permite identificar o participante seja publicado/fornecido a
terceiros;
d) respeito pela justica e equidade, isto é, o investigador tem de garantir que os
beneficios da investigacdo sejam repartidos uniformemente por todos e que seja
imparcial ao longo de todo o estudo;
e) equilibrio entre vantagens e inconvenientes, consiste na avaliacdo dos riscos e
beneficios da investigacdo, comunicando-os aos participantes;
f) reducdo dos inconvenientes ou principio da ndo-maleficéncia, isto €&, evitar
causar danos fisicos e/ou psicoldgicos durante o estudo. Caso se preveja esta
situacdo, o investigador tem de assegurar auxilio necessario para reverter o

problema causado;
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g) optimizacdo das vantagens ou principio da beneficéncia, isto é, o investigador
tem sempre que desejar o bem-estar bio-psico-social do participante, tendo que os

beneficios suprir as desvantagens.

Todos estes principios estiveram inerentes desde o inicio do estudo presente, até no
momento de andlise de dados, bem como posteriormente, em que as gravagdes das
entrevistas irdo ser apagadas. No mesmo sentido, apesar de ser um tema de dificil
abordagem por falar de uma situacdo que provoca sofrimento, nenhum dos participantes

se negou a fazé-lo pelo facto de gostarem de falar dos seus familiares.
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2. ANALISE, APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo pretende-se atingir a finalidade da andlise de dados, “ilustrar as experiéncias
dos que as viveram, partilhando a riqueza das mesmas no que se refere a vida e culturas”

(Streubert e Carpenter, 2013, p. 48/49).

Um dos primeiros dados recolhidos na entrevista foram os dados que permitem

caracterizar os participantes e que se encontram no quadro 3.

Género | Idade Escolaridade Grau de Tempo de Tempo da
parentesco | presta¢do morte do
de cuidador | familiar

7 Entre47 e 142ano 1 esposa De2anosa | Dela?2
feminino | 79 anos 152ano 1 nora 10 anos meses
162ano 5 filha
192ano
2 122%2ano

1 Licenciatura

Quadro 3 - Caracterizagao socio-demografica dos participantes

Confirma-se assim que, tal como a literatura refere, o FC é mais frequentemente do género

feminino.

Quanto ao familiar com deméncia que faleceu, o que se verificou foi que um tinha o
diagndstico de deméncia vascular, dois de deméncia fronto-temporal e quatro tinham sido
diagnosticado a doenga de Alzheimer, sendo que todos faleceram com complicacbes de

saude decorrentes da deméncia e ja numa fase final ou moderada.

A andlise do conteldo iniciou-se pela definicdo dos dominios e identificagdo das categorias

e sub-categorias (Quadro 4).
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Dominios

Categorias

Sub-categorias

Vivéncia do luto

Sentimentos apés a morte

Reorganizagdo da vida no processo

de luto

Reorganizacgao

Dificuldade em se

reorganizar

Recordacao do familiar

Recordacao

N3o recordagdo

Apoio informal no processo de luto | Sem apoio
Familia
Colegas
Sobrecarga e a | Sentimentos durante a prestagao | -
vivéncia do luto de cuidados ao familiar
Consequéncias (positivas e | Cansaco

negativas) durante a prestacdo de

cuidados ao familiar

AlteracGes Familiares

Necessidade de

terapéutica

Aprendizagem

Sem consequéncias

Luto e a dependéncia

Reacdo aquando do diagndstico de

do familiar deméncia
Sentimento (s) ao longo da |-
progressdo da deméncia
Estadio da deméncia e | Reacdes na primeira fase da | -
processo de luto deméncia
Reagbes na segunda fase da |-
deméncia
Reagbes na Ultima fase da |-

deméncia

Quadro 4 - Dominios, categorias e sub-categorias do estudo

64



Dominios

Categorias

Sub-categorias

Processo de luto: | Apoio (s) na prestagdo de cuidados | Cuidadores Informais
influéncia de | ao seu familiar Cuidadores formais
enfermagem Apoio (s) nos ultimos dias de vida | Cuidadores Informais
do seu familiar Cuidadores formais
Apoio (s) apés a morte do seu | Sem apoio
familiar Colegas de trabalho
Espiritualidade
Familia
Profissional de saude
Apoio (s) de Enfermeiros Presente
Ausente
Espiritualidade e | Influéncia da fé na sua vida Sim
processo de luto Nao
Influéncia da fé no processo de luto | Ajuda
N3o ajuda

Luto e sono

Sonhos com o seu familiar

Antes de morrer

Depois de morrer

Alteragbes no sono apds a morte

do seu familiar

Dormir menos horas

Sem alteracdes

(continuagdo) Quadro 4 — Dominios, categorias e sub-categorias do estudo

Verifica-se que algumas categorias ndo tém sub-categorias, que por vezes acontece quando

as taxonomias sdao mais simples, tal como defende Lourengo (2012).

Posteriormente, cada categoria vai ser interpretada e desenvolvida de acordo com os

modelos tedricos.

2.1 Vivéncia do luto

A vivéncia do luto refere-se ao conceito principal do trabalho, uma vez que quer se

conhecer quais os fatores que influenciam o processo de luto nos FC de pessoas com

demeéncia, através do que estas pessoas nos informam.
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Apds a morte do familiar, o FC apresenta uma variedade de sentimentos (American
Psychiatric Association, 2014), como se verificou nas entrevistas.

n ou

“é que sinto a falta dele”, “a culpa, fizemos bem ou néo fizemos bem?

|7«
)

ande
um pouco mais triste”, “a morte dele foi uma ben¢do para mim (...)”, “foi o
” u

melhor que poderia ter acontecido”, “vida trouxe-me um desgosto”

(Entrevista 5)

A satisfacdo e a paz também sao referidas noutras entrevistas.

“sinto-me em paz. Fiz tudo o que podia por ele.”; “Estou em paz.”; “Sim, muito
satisfeita, ndo tenho remorsos de nada, por isso eu posso sorrir”; “Choro de
alegria de ele estar bem. Fiz tudo o que podia por ele.”; “Ndo me posso revoltar

porque ele cumpriu a sua missdo.” (Entrevista 2)

Em algumas entrevistas também foi possivel perceber em que fase do processo de luto os

FC estavam, segundo Kubler-Ross (s. d. cit. por Oliveira, 2012).

Fase da negacado:
“0 que as vezes me provoca saudades é que isso eu nunca mais vou ter {(...) isso

é dificil de aceitar, isso é que é dificil de aceitar.” (entrevista 1)

Fase da cdlera:

“a culpa, fizemos bem ou ndo fizemos bem?!” (Entrevista 5)

Fase da aceitagdo:
“no fundo aceitei bem porque no fundo era um desejo que ele ndo sofresse
essencialmente e acho que ele ndo sofreu, muito tempo assim.”
“mas felizmente a morte dele foi uma béng¢do para mim (...)”; “foi o melhor que

poderia ter acontecido” (Entrevista 5)
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“Mas senti-me bem pelo que eu fiz, nGo me arrependo de nada, nada, nada...” ;
“Tenho uma personalidade forte e fui sempre muito forte e depois dele partir
eu ndo conseguia ir ao quarto dele e agora jd estou a ir Id quase comecgo...”

(Entrevista 7)

Uma das questdes que se colocou aos participantes abordou a reorganizagao da vida do FC,
que segundo Oliveira (2012), é a ultima etapa no processo de luto. Quatro das

entrevistadas evidenciaram que estavam a iniciar uma nova organizag¢do da sua vida.

“Iria comegar a gindstica quando tive esta queda no gindsio. Era o primeiro dia

da minha liberdade.” (Entrevista 2)

"NJs comegamos a praticar muitas “técnicas”, de nos sabermos desapegar, de
nos sabermos deixar ir, aprender a meditar, a estar com nds proprias.”;
/",

“interferiu muito, interfere muito na forma como eu vivo o dia-a-dia.”; “mas

também mudou muita coisa” (Entrevista 5)

Trés demonstram dificuldade em reorganizar-se.

“(...Jacho que as pessoas ndo tém que estar a suportar o meu choro, ndo tem
que suportar a minha cara fechada. Foi o que me fez deixar a hidrogindstica
(...)"; “estava bem durante o dia, sem problemas, desde que caminhasse, ndo
posso estar fechada dentro de casa.”; “Deixei de ouvir musica” (...); “Vai-se

tentando viver, vai-se tentando viver!” (Entrevista 1)

“Tinha uma vida super ocupada, com muita pressGo do meu lado, no meu
trabalho, mas eu s6 me sentia bem, eu abandonei a minha casa, eu digo,
porque também tive oportunidade. (...)”; “Estd a ser um bocado dificil...vou
tentar mudar agora, vou, estou a apoiar a minha mde, ela também me apoia

muito...ndo é fdcil” (Entrevista 7)

Pottie (2014), Romero et al. (2014) e Amorim (2012) abordam a importancia da organizacdao

do FC nos seus papéis e que pode ser facilitada pela ajuda que tiver.
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Quanto ao apoio informal no processo de luto, uma das entrevistadas referiu ter pessoas
junto a si, da familia, mas ndo se sentir apoiada por pensarem de forma diferente dela.
Sendo a mesma participante (Entrevistada 1) que ainda ndo conseguiu reorganizar a sua
vida.
“Tenho, mas...acho que todas as pessoas estdo a continuar a vida para a
frente, todos levam, prontos..."foi melhor assim deixa Id, ela estava a sofrer"- é
o0 que eu ougo dizer. Mesmo na familia, é isso que ouco dizer, "foi melhor
assim!". (...) Ndo compreendo "leva a tua vida para a frente, foi melhor assim ",
eu revolto-me com as pessoas, mas como ndo quero ser mal-educada, para

quem me é proximo eu fecho-me.” (Entrevista 1)

Por outro lado, outra participante fala em ter tido apoio quer nos colegas de trabalho, quer
da familia. Quatro falam que tém apoio da familia.
“Das filhas muito... eu agora vim para aqui (lar), porque ndo posso ser egoista

porque as minhas filhas tém de trabalhar.” (Entrevista 2)

“Tive apoio dos de casa.” (Entrevista 3)

“(...) tive a sorte de ter a irmd que tenho.” (Entrevista 5)

Uma fala do apoio de colegas de trabalho ao longo de todo o processo.

“Colegas de trabalho (..) havia mais apoio na conversa, no desabafar, no
”

partilhar experiéncias. Em termos de cuidados nunca tivemos ajuda.

(Entrevista 4)

Ter pensamentos sobre a pessoa falecida é uma coisa natural e muito comum (American
Psychiatric Association, 2014), confirmando-se com os dados obtidos, uma vez que em

todas as entrevistas afirmaram que pensavam nos familiares que morreram.
“No primeiro dia apos saber que ele faleceu, cheguei a casa fui buscar o dlbum

que o meu marido tinha na mesinha de cabeceira, na nossa viagem de

nupcias”; “lembrar de férias que faziamos com os filhos” (Entrevista 2)
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“Lembro-me de se enganar no local da casa de banho, depois comecou a usar
fraldas e andar mais por aqui...”; “Continuo muitas vezes, quantas vezes...”;
“Com o nacimento do meu neto veio colmatar a falta. Noto quando o menino

ndo estd cd que me lembro mais dela.” (Entrevista 3)

“sinto que estd ali a ver, tanto que quando fago coisas que ndo devo, digo logo
ao pai estds-me a ver...falo para ele, falo, vou ao cemitério, eu ndo rezo, eu
falo para ele, falo para o meu pai, néo...E assim que eu me sinto bem, a falar

com ele.” (Entrevista 6)

2.2 Sobrecarga e vivéncia do luto

A sobrecarga consiste num acumular de stress, consequente de uma variedade de fatores,
em pessoas constantemente expostas e, muitas vezes, quando os apoios a nivel fisico e
emocional sdo diminutos ou inexistentes (Bidarra, 2013). Os familiares cuidadores de
deméncia sdo muito susceptiveis a esta situa¢do, devido a complexidade do cuidar de uma
pessoa com deméncia, e aumentando a morbilidade destas pessoas (Ibidem).

Por conseguinte, a existéncia de aspetos negativos durante o cuidar, como a sobrecarga,
condiciona o processo de luto, contribuindo para um luto patolégico (Johnson et al., 2012).

Para avaliar a sobrecarga utiliza-se a Escala de Sobrecarga do Cuidador , ao qual ndo foi
utilizada no estudo por nao ser objectivo classificar a sobrecarga, mas sim a influéncia desta
no luto pela descrigdo dos sentimentos e consequéncias dos FC durante a prestacdo de
cuidados.

Nas entrevistas foram referidos sentimentos positivos e negativos e ao nivel de
consequéncias fisicas/psicoldgicas também houve essa ambivaléncia.

“Satisfacdo” foi um dos sentimentos mais enunciados pelos familiares cuidadores
entrevistado, quatro no total. O sentir-se Gtil para o familiar foi também relatado por duas

participantes.
“sentia-me satisfeita”; “Estava ali para ela. Reconhecamos que também me

sentia bem porque estava com ela.”; “Eu tinha prazer em ser eu a fazer (...)”

(Entrevista 1)
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“estava a ser util”; Adorei ser util, puder fazer algo por alguém que jd fez por

mim” (Entrevista 7)

Dor, frustracdo e sentir-se em paz foram outros dos sentimentos referidos pelas pessoas ao

longo do estudo, que coincidem com o indicado pela literatura.

Quanto as consequéncias, foi referido o cansac¢o, o mais indicado, as alteracdes familiares,

o agravamento do estado de saude do préprio como consequéncias negativas.

“Por vezes eu (...) saia mais cansada, do que se tivesse feito uma caminhada de

ndo sei quantos ou como se tivesse limpo a minha casa toda.” (Entrevista 1)

“(...)estdvamos a ficar cansadas e por muito amor, por muita coisa que a gente

tenha, a gente fica cansada.” (Entrevista 6)

Mas apesar destes aspetos, demonstravam manter o cuidar no mesmo nivel, nunca

pensando em desistir.
“ja sabia que tinha que fazer aquilo...cansada ficava, bastava até levantd-la da
cama para o sofd e do sofd para a cama, claro que ficava, mas grag¢as a Deus
tenho tido saude” (Entrevista 3)
“embora nos sentissemos cansados mas ndo havia aquele sentimento de
cansago de zangada, nunca mais acaba...era um cansa¢o sauddvel...”

(entrevista 7)

Por outro lado, aprendizagem ou ndo indicar consequéncias negativas foram também

aspetos que surgiram.

“Tudo o que fazia era por amor, nunca tive negativos” (Entrevista 2)

“Aprende-se muito.”; “ensina-nos a lutar, a conhecer o verdadeiro amor, paz e

conhecimento de tudo” (Entrevista 7)
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A descricdo por parte das pessoas, por si sO, ndo permite inferir se tiveram ou nao
sobrecarga e como esta vai influenciar o luto. Contudo, pode-se concluir que uma das
participantes demonstrou estar mais predisponivel para vivenciar o luto nao natural, pois
seis dos FC que participaram, falam no bem e no mal ou sé no bem do processo de cuidar,
com excep¢do de uma entrevistada que deu maior relevidncia aos sentimentos/

consequéncias negativos.

2.3 Luto e dependéncia familiar

Quando questionadas quais as reagdes aquando do diagndstico de deméncia, as
participantes indicaram multiplas.

Maioritariamente, cinco participantes, indicaram a tristeza.

“chorei durante muitos dias sequidos” (Entrevista 3)

"A fase mais dificil foi mesmo o diagndstico (...)” (Entrevista 6)

Seguidamente, trés participantes demonstraram ter aceite a deméncia no momento do
diagnodstico, bem como, dois negaram a presenca desta sindrome no momento inicial. O
desconhecimento da doenca foi também obtido como resposta da reacdo no momento do

diagndstico, em dois participantes.

“Eu jad sabia, ndo foi grande novidade para mim que ele teria qualquer
problema.”; “Foi ai que comecei a tomar contacto com a deméncia (...)”

(Entrevista 5)

“ndo quis aceitar... e ainda hoje quando me lembro disso ndo é facil ”;”Eu
cheguei a comentar que podia haver um erro de diagndstico mas eu sabia que

ndo havia.” (Entrevista 4)
“N6s sabemos, mas um saber...porque ndo estdvamos dentro do assunto,

porque ndo sabiamos o que iria ser dai para a frente, depois comecamos a nos

aperceber que a partir dai o que ele mudou.” (Entrevista 7)

71



Romero et al. (2014) referiram no “pré-morte” mesmo antes do familiar falecer. Nas
entrevistas, duas das pessoas falaram que desde o momento do diagndstico pensaram e

sentiram a morte do familiar, mesmo este ainda estando junto delas.

”"Mas a partir desse dia eu acho que o familiar comega a fazer o luto em vida,

eu pelo menos senti isso.” (Entrevista 5)

“Para mim acho que o meu pai morreu naquele dia, um bocadinho, mas

morreu naquele dia.” (Entrevista 6)
Nas questdes relativas aos sentimentos e o que era mais doloroso a medida que a
demeéncia evoluiu, os participantes deram mais do que uma resposta, mas a mais obtida foi
novamente a tristeza, cinco participantes.
“chorava muitas vezes sozinha (...) a noite no meu quarto” (Entrevista 2)
“Triste, bastante triste (...)”; “entristeceu-me bastante.”; “s6 quem lida com
esta doenga é que vé o progredir...o que é triste olharmos para uma pessoa e
sentir que essa pessoa ja ndo nos vé como filha, vé-nos como um estranho, é

triste...” (Entrevista 6)

“Mal, muito mal...senti que o meu pai estava a deixar de ser o pai que era...e

senti triste, senti que néio era o meu pai” (Entrevista 7)

A culpa, inevitabilidade e a satisfagdo foram obtidas duas vezes cada uma ao longo das sete

entrevistas.

“houve uma fase de sentimento de culpa (...)” (Entrevista 4)

“sabia que era inevitdvel a degradagdo dele, sabia isso, mas eu sou uma pessoa

e sou assim em tudo (...)"” (Entrevista 4)
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A satisfacdo e a expectativa (positiva) foram indicadas pelos FC como sentimento ao longo

da progressao da doencga.

“viver um dia de cada vez e vamos ver, vai surgindo, o que surgiu, surgiu
porque ndo vale apena, a gente jd sabe a doenga é este panorama portanto
dentro do panorama nos vamos vendo como ele vai evoluindo” (Entrevista 5)

“(...)mas eu tinha uma satisfacdo interior muito grande”; “pensava - a minha
mde tem sorte, no fundo, no fundo, no fundo tem sorte, ela néGo estd sozinha,
passeia, a minha mde usufrui daqueles bocadinhos todos, mais sorte do que A,

B ou C.” (Entrevista 1)

Desta categoria, o que se pode verificar é a ambivaléncia que ocorre quer no momento do
diagnédstico, quer ao longo da progressdao da dependéncia do familiar, sendo comum a
todos os familiares cuidadores, tal como os autores referidos ao longo do primeiro capitulo
deste trabalho, afirmam.

Os familiares cuidadores tém sempre esperanga, numa fase inicial, que o diagndstico esteja
errado — negacdo, criando expectativas, decorrentes do desconhecimento sobre as
deméncias. Assim, evidencia-se a necessidade de intervir logo desde o momento do
diagnéstico (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2016), no sentido de promover que

o processo de luto decorra sem negativismos para a saude do FC.

2.4 Estadio e processo de luto

Pottie et al. (2014) e Oliveira (2012) afirmam que os FC que vivenciam aspetos negativos
dos cuidados estdo mais propicias para alteragdes na sua saude e um luto complexo.
Contudo, American Psychiatric Association (2014) fala que durante o luto também é
possivel a existéncia de sentimentos negativos.

Neste dominio, identifica-se quais os sentimentos em cada um das fases primeira, inicial ou

ligeira, segunda ou moderada e final, elevada ou ultima da deméncia e sdo apresentadas no
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qguadro 5 tendo questionado os FC de acordo com as actividades e rea¢des que o familiar

doente teve ao longo do tempo.

Fase da deméncia

Reacdes

Primeira, inicial ou
ligeira

-Apoiar

-Desgaste

-Negacao

-Pesquisa de
informacgao
-Percepcao da
doenca

-Tristeza

Segunda ou
moderada

-Desgaste

-Tristeza

-Dor

-Aceitagao

-Cuidar

-Satisfacdo

-Inversdo dos papéis

Ultima, final ou
elevada

-Sofrimento
-Aprendizagem

-Aceitagao

Quadro 5- Reag0es nas fases da deméncia - respostas das entrevistas

Na primeira fase da deméncia, os FC reagiram, maioritariamente, pesquisando informacdo

informagdes” (Entrevista 2)

percebia que jd ndo estava bem” (Entrevista 1)

“preparei-me para cuidar da minha mde” (Entrevista 1)

“por isso informei-me, ndo imprimi nada, gravava.”; “Eu informei-me, na
América estavam a fazer estdgio de 10 doentes de AZ para ver se conseguiam

curar no inicio, mas o meu marido jd ndo estava no inicio, mas deram muitas

“ia ler, o comportamento de umas e o comportamento de outras” (Entrevista

“(...)esses pequenos sinais que me estavam a chamar a atengdo, que eu

e foram se apercebendo de sinais/sintomas da doenga no familiar
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“Durante 1 ano foi tratado com medicamentos para o esquecimento, (...).Mas
no dia-a-dia percebi que ndo era s6 esquecimento.”; “foi sempre um bom
doente, nunca tentou fugir apenas uma vez que tentou ir ao estabelecimento

do pai que jd tinha falecido anos antes(...)” (Entrevista 2)

“Para mim sé me apercebi que o meu pai tinha Alzheimer no dia que o meu pai
ndo me conheceu.”; “Comegou a fazer conversas antigas, comegcou a nhdo
reconhecer as minhas filhas, as netas, perguntava quem elas eram.”; “primeira
coisa que comegamos a notar mais no meu pai foi mesmo isso nas questées de

higiene” (Entrevista 6)

Na segunda fase, quatro das entrevistadas indicaram o desgaste mas ao mesmo tempo o
“cuidar” na forma como reagiram com a evolu¢ao da doenca.
“Tive 5 meses que ndo sabia o que era dormir...e estava jd em baixo”

(Entrevista 2)

"ja ndo aguentava, ele a fazer isto, ele fazia aquilo, agora isto, estava a tornar-
se insuportdvel e eu acho que foi ai que percebemos que era preciso ajuda”

(Entrevista 5)

“Eu ndo queria que lhe dessem porque eu sempre achei que se ela pudesse
fazer, ela propria se tornava mais vdlida, nGo estava tdo dependente para
pequeninas coisas.”; “a ideia que eu tinha era que se ela podia fazer, devia

fazer, se ndo pudesse cd estava depois eu para a auxiliar” (Entrevista 1)

“Levantava-se de noite, cheguei a comprar um espanta-espiritos, pendurei na
porta que era para quando ela se levantasse eu acordar para ela ndo fazer

asneiras. Mas eu estava sempre atenta.” (Entrevista 5)

Na ultima fase da deméncia, quatro dos participantes ndo prestaram cuidados devido a ter
ocorrido agravamento do estado de saude levando a hospitalizagbes ou ter decidido
institucionalizar por considerar ndo ter condigdes fisicas e psiquicas para o fazer. Mesmo
assim, trés das participantes ainda referiram o sofrimento como sentimento principal desta

fase, apesar de, em alguns casos, ao mesmo tempo aceitarem toda a situacao.
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“Os dltimos 3 dias foram de muito sofrimento”; “Eu quando levei o meu pai

para o hospital, penso muitas vezes nisso, lembro-me de ver os olhos do meu

pai a pedir-me ajuda e eu senti-me tdo mal de ndo puder fazer nada por ele
”, u

ali.”; “eu senti que estava na hora de jé ndo massacrar mais o meu pai (...)”

(Entrevista 6)

2.5 Processo de luto: intervengoes de enfermagem

Como verificado, o processo de luto pode ser influenciados por diversos fatores, intrinsecos
- relacionados com a prdpria pessoa, e extrinsecos — a existéncia ou ndo de apoio

fisico/psicoldgico, as caracteristicas do familiar doente e da prépria doenca.

Neste dominio, verificou-se a existéncia/auséncia de apoios, tentando perceber

principalmente qual o momento em que os enfermeiros intervieram.

Momentos de apoio

Na prestacao de cuidados | Na fase final Apds a morte
Tipo—de Cuidadores formais: Cuidadores -Sem apoio
apoio -Auxiliares formais -Colegas de
-Empregada - Familia trabalho
Cuidadores Informais: -Familia
-Familia -Espiritualidade
-Enfermeira

Quadro 6 - Respostas sobre os apoios que tiveram os FC

Ao analisar este quadro, verifica-se que a familia é grande apoio do FC em todos os
momentos da doenca.
“nunca quisemos que viessem pessoas de fora, s6 mesmo os cuidados que

tivessem que ser a enfermeira” (Entrevista 6)
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“porque hoje era uma amanhd era outro... um chegava outro chegava, nunca

estdvamos sozinhos” (os irmdos) (Entrevista 7)

Na fase final, a Unica referéncia de apoio é a familia, pelo facto de cinco dos participantes
ndo terem prestado cuidados na fase final, por os familiares com deméncia estarem

hospitalizados/institucionalizados e morrerem nesses locais.

“a minha irma” (Entrevista 6)

“os meus irmdos” (Entrevista 7)

Quanto aos apoios apds a morte, duas pessoas referem que nao tiveram apoio de ninguém

ou tem a familia mas ndo se sente apoiada.

“Tenho, mas ... acho que todas as pessoas estdio a continuar a vida para a
frente”; “(...)quando eu vier da aldeia, se ndo consequir lidar com este vazio,
com a falta que a minha mde me faz, provavelmente devo ir para um

psicélogo” (Entrevista 1)

“Nao tive apoio, mas também nao procurei, porque senti-me em paz quando o

meu pai foi” (Entrevista 7)

Numa das entrevistas referiram os enfermeiros.

“A enfermeira que vinha aqui, 0 meu pai tinha falecido hd 1 més e ela chamou-
me, e até me admirei porque Id ia, e a primeira coisa que ela me fez foi dar-me
um abrago, deu-me um abraco sentido e deu-me os parabéns (...) e isso é

gratificante ouvir isso” (Entrevista 6)

Com o intuito de esclarecer melhor a influéncia dos Enfermeiros em todas as fases da
deméncia, tal como apds a morte do doente, os participantes responderam a seguinte
questdo “Qual o apoio que teve por parte do (s) enfermeiro (s)?”. Quatro dos familiares

responderam que tiveram apoio, uma das quais ao nivel da informacao da evolugdo da
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doenga, outra ao nivel da informacgdo de recursos sociais existentes e as restantes ao nivel

de apoio emocional - escutar/aconselhar.

“havia pequenas alteragées e quando falava com o sr. Enfermeiro, que gostava
de falar com ele, ele dizia que era normal na situagdo da minha mde (...)"

(Entrevista 1)

“Todas as vezes que a enfermeira vinha cd, 2 a 3x/semana ndo havia uma
Unica vez que ela ndo dissesse para nds irmos a segurang¢a social pedirmos
ajuda, ndo é que ela visse coisas mal feitas, porque recebemos sempre 0s
parabéns e muita gente fala connosco a respeito disso, so que ela diz, e eu para
o fim jd estava a notar isso, nés estdvamos a ficar cansadas (...). Entdo a
enfermeira dizia que nGo era porque nds estdvamos a fazer as coisas mal era

para nos dar um bocadinho de alivio.” (Entrevista 6)

“O enfermeiro R. deu-me muito apoio (...)” (Entrevista 2)

Tal como refere a literatura em concordancia com as respostas dos participantes, ainda a
muito a fazer no apoio ao FC de pessoas com deméncia, em todas as fases da doenca e no
post-mortem bem como a necessidade de conhecimento e capacidade especializados para

estas pessoas.

2.6 Espiritualidade/religiosidade e processo de luto

A espiritualidade, por estar relacionada com as crengas, algo intrinseco a pessoa, difere da
religiosidade por se relacionar com os comportamentos inerentes ao que aprendeu na
cultura em que a pessoa esta inserida (Wright, King cit. por Concei¢do, 2015). Durante a
entrevista foi falado em “fé”, sabendo que espiritualidade e religiosidade sdo assumidas
geralmente com o mesmo significado.

Neste dominio foram consideradas duas categorias: a influéncia da fé na vida e depois mais

especificamente no processo de luto. Verificou-se entdo que sé dois dos participantes
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desvalorizaram a fé como algo presente na sua vida. Os restantes referiram que a fé, ou

gualquer outra crenga que tenham ajuda na sua vida.

“Acho que a fé ajuda, ndo vale apena a gente revoltar-se, cada pessoa nasce
com o destino da hora de partida, portanto ndo adianta a gente revoltar-se.
Adianta a gente enquanto estiver cd fazer o melhor pelos outros, nunca ser

egoista.” (Entrevista 2)

“Eu acredito, ndo sei se é Deus, é uma energia que existe, para mim é uma
energia de amor que existe e todos, acredito, acredito nisto a pouco tempo,
sempre fui muito céptica”; “porque passei a acreditar em coisas que ndo
acreditava, fruto de terapias que fiz de vertente espiritual e hoje acredito, e
isso ajuda-me.(...) Eu acho que se ndo tivesse, se ndo acreditasse nestas coisas

o sofrimento seria maior ainda.” (Entrevista 4)

“eu acredito, Deus, um juizo final que nos vai, se nos merecermos, vai-nos
compensar por aquilo que nds formos cd.”; “Ajudou sempre, em todas as
circunstdncias. Ajudou sempre e ajuda sempre, a mim e continua a ajudar

porque acredito, eu acredito.” (Entrevista 7)

Quanto ao processo de Iluto, como refere Eliason (cit. por Oliveira, 2012), a
espiritualidade/religiosidade é algo benéfico uma vez que diminui sentimentos que podem
concorrer para originar doencas fisicas e psicoldgicas. No caso do luto, o facto de diminuir a
ansiedade e 0 medo da morte, diminui a probabilidade de um luto complicado.

Seis das participantes consideraram benéfico a sua fé para lidar com a morte do familiar,
sentindo como mais um apoio, apenas uma demonstrou incredulidade com certos

comportamentos religiosos por parte da familia.
“(...) @ mim provoca-me arrepios, como é que uma pessoa que é tdo religiosa,
que acredita em Deus, Deus que pode tudo, em vez de pedir para curar a mde,

pede para a levar, ndo sei se serd muito correto dizer isto.” (Entrevista 1)

“(...) acho que a fé move montanhas, nem que ndo acha nada, mas acho que

sim.” (entrevista 3)
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“Mas ajudou muito a religiGo, a mim, e continua a ajudar. O que dizem e é o
que eu sinto agora, estd ali uma estrelinha que é o meu pai.”; “E eu pedia a
Deus para levar o meu pai, sou sincera porque ele jd estava a sofrer e a gente

jd ndo podia fazer nada por ele.” (Entrevista 6)

2.7 Luto e sono

Ao nivel do sono, os autores falam em insénia no FC quer ao longo da prestacdo de
cuidados, quer apds a morte do ente querido.

No estudo verificou-se que trés das participantes referem altera¢Ges no sono, abordando
que dormem menos horas do que antes, mas referindo que ndo consumem qualquer tipo
de terapéutica para dormir. As outras quatro participantes indicam ndo ter qualquer

alteracdo no sono.

“Agora por volta das 23h fico com sono, por volta das 2/2:30h
acordo.”;“(...)ndo me quero habituar a comprimidos, ndo quero! Eu vou
conseguir lidar com isto, ndo sei quando.” (Entrevista 1)

“(...) agora mais calma, estou a tentar arrebitar e a encarar as coisas...tem dias
gue sim, as vezes ao acordar, tenho aquelas horas certinhas, as 3h, depois as
5h normalmente sdo as horas que acordo (...) é dificil as vezes adormecer”
(entrevista 4)

“Ndo. Estou em paz (...)” (Entrevista 6)

“Ndo, nada, dormo bem.” (Entrevista 7)
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CONCLUSOES E LIMITACOES

O aumento do envelhecimento da populagdo mundial continua a ser evidente,
exponencialmente ao aumento do nimero de casos de deméncia (WHO, 2012). Assim,
verifica-se a crescente necessidade da existéncia de um cuidador ou familiar cuidador,
pessoa que supervisiona, apoia e substitui a outra na realizagao das AVD’s, pelo aumento

gradual da sua dependéncia, consequente dos varios tipos de deméncia que podem surgir.

A deméncia vai progredindo por vérias fases/etapas em que os défices vdo aumentado, o
que gera também uma multiplicidade de reac¢Ges/emogdes/sentimentos por parte dos FC,
positivos e negativos, sendo que a maioria dos participantes apesar de alteracdes cognitivas
e comportamentais abruptas dos familiares doentes, demonstraram manter o nivel de

cuidados, tentando-se adaptar as novas situagoes.

Existem muitos fatores a nivel clinico, psicolégico e sdcio-demografico, que influenciam
estas reacdes, a forma como cuidam e as consequéncias que ocorrem no FC durante e apds

o cuidar, vao afetar como o processo de luto decorre.

AlteragGes no sono é algo comumente referido como consequéncia quer no momento do
cuidar quer posteriormente. Quanto as participantes do estudo, quatro referiram ndo tem

alteragodes, as restantes informaram estarem a dormir menos apds a morte do familiar.

A cultura no nosso pais é uma cultura de fé, tal como se verificou nas participantes da
investiga¢do. Neste sentido, ao averiguar a importancia desta no processo de luto, concluo
que, tal como informa a literatura, e presenca de fé/espiritualidade/religiosidade é

benéfico para um luto “normal”.

A existéncia de sobrecarga é um dos aspetos existentes que pode influenciar
negativamente o processo de luto. Com a investiga¢do nao foi possivel avaliar a sobrecarga
portanto ndo se pode concluir estar influéncia, mas perante os dados recolhidos, verifica-se
que pela persisténcia e frequéncia em indicar os aspetos negativos poderda haver a
possibilidade de uma das participantes ter um luto prolongado ou patolégico. Porém a
maioria das entrevistadas, referiram, satisfacdio e algumas indicaram que sé tiveram

beneficios por terem cuidado do familiar.
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Quanto a influéncia do estado de dependéncia do doente, ocorre uma multiplicidade de
sentimentos, sendo que a maioria das participantes falou em tristeza quer no momento de
diagnéstico, quer na evolucdo da doenca. Corroborando a literatura existente e

evidenciando a necessidade de intervir desde o primeiro momento.

O luto muitas vezes é antecipatério a morte do familiar e existem uma diversidade de

III

sintomas que concorrem para que ele seja positivo/ “norma ou
negativo/patoldgico/prolongado, colocando em causa a saude fisica e mental do FC (Chan
et al., 2013), o que demonstra a necessidade de intervencdo especializada, desde o
momento do diagndstico até ao colmatar das necessidades do doente e da familia,

incluindo o post mortem.

A inexisténcia de apoios é um dos fatores que contribui para que o FC ndo consiga lidar com
a morte, podendo ocorrer um luto patoldgico. Uma coisa que as participantes referiram foi
a falta de apoios, isto é, tinham apoio da familia, alguns de colegas de trabalho, mas muito
pouco de profissionais especializados, principalmente, referem praticamente inexistente o
apoio de enfermeiros. Evidencia-se assim apesar de haver muitas institui¢Ges, de existir
legislacdo e de os profissionais terem conhecimento ainda existe um longo caminho a
percorrer na intervencdo especializada para o FC da pessoa com deméncia, quer no seu
papel, quer no apoio ao cuidar do familiar doente com deméncia, quer no apoio emocional

no momento do diagndstico, durante a prestacao de cuidados e apds a morte do doente.

Os cuidados paliativos surgiram para dar resposta a doengas degenerativas e croénicas,
como a deméncia, mas verifica-se que para além dos critérios de inclusdo nestes cuidados
ndo serem especificos para a deméncia, ndo tém uma intervengao especializada nesta
sindrome, ndo conseguindo portanto garantir ainda uma intervencdo individualizada e

adaptada a cada pessoa com deméncia e a sua familia.

Por conseguinte o enfermeiro especialista em saude mental, tendo o objetivo de promover
a salde mental e auxiliar na doenga mental, na recuperacdo e/ou aprender a viver com ela,
tem de intervir logo na fase inicial da deméncia, em todas as necessidades que o FC possui,
bem como na preparacdo para lidar com a morte do familiar ainda em vida e apds a perda

real.

Assim, este estudo permitiu evidenciar quais os fatores em que o enfermeiro especialista
de salude mental tem de intervir para promover a saude mental e prevenir a doenga
mental, bem como qual a fase onde inicia essa intervengdo — desde o momento do

diagndstico -, quais as intervengdes mais adequadas em cada fase da deméncia, de acordo

82



com as necessidades e particularidades do cliente, pessoa com deméncia e FC, e quais os

aspetos fulcrais para que o processo de luto decorra de uma forma natural.

A investigacdo permitiu atingir os objetivos que se foram propostos, com algumas
limitagOes: a sobrecarga e o estadio da deméncia ndo foram prontamente avaliados para
confirmar a sua influéncia, os participantes foram um numero reduzido, devido quer a
tematica implicar a morte de alguém, quer a dificuldade do FC desejar conversar com
alguém externo ao seu meio social, sobre os seu sentimentos, as suas experiéncias e a sua
dor em perder um ente querido, limitando as comparagbes que toda a informacao

existente.

Contudo, apesar das limitacdes, foi possivel compreender e conhecer a vivéncia do FC do
doente com demeéncia, bem como aumentar o conhecimento e as capacidades nas
tematicas abordadas ao longo de toda a investigacao e inferir certas ideias neste grupo de
pessoas, ndo podendo ser reportados para outros, apesar da maioria dos dados ir de

encontro ao descrito na literatura.

O ideal seria a realizacdo de um estudo longitudinal nesta tematica para conhecer e
compreender todos os fatores que concorrem para o processo de luto, pois sdo uma
variedade deles. Para além de que, este estudo é sé mais um ponto na investigacao sobre
esta drea, o intuito de todos os enfermeiros deve ser juntar varios pontos para atingir o
objectivo final, que o nosso cliente atinja o bem-estar bio-psico-social através de
intervencdes especializadas e adequadas a cada pessoa, sendo que num futuro ocorram
estudos investigando na éptica da acdo, para uma definicdo das intervencdes no ambito

dos familiares cuidadores de pessoas com deméncia.
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GUIAO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

A - Objetivos:

Analisar como vivenciam os familiares cuidadores o processo de luto apos a partida do seu familiar;
Saber em que medida é que a sobrecarga do cuidador influencia a vivéncia do luto;

Determinar em que medida o estado de dependéncia do utente influencia o processo de luto;
Analisar até que ponto o estadio de deméncia do utente falecido influencia o processo de luto;
Avaliar que tipo de influéncia teve a intervencao de enfermagem no processo de luto;

Analisar a influéncia da religiosidade/espiritualidade no processo de luto;

NS U AW

Analisar a influéncia do processo de luto no sono.

B - Grupos tematicos

Designacao dos Grupos | Objetivos Formulario das questoes
1. Confirmacao da 1.1.Legitimar a entrevista 1.1.1.Informar sobre a pesquisa desenvolvida (tema do estudo, a
entrevista e motivacao finalidade, método de recolha de dados);

1.1.2.Assegurar a confidencialidade de todas as informacoes fornecidas;

1.1.3.Solicitar autorizacao para a gravacao da entrevista num gravador de




voz;
1.1.4.Informar que apds tratamento dos dados a gravacao sera destruida;
1.1.5.Avaliar a oportunidade da realizacao da entrevista apos avaliacao

sumaria do estado emocional do entrevistado(a).

1.2.Motivar o entrevistado

1.2.1. Informar que no final do estudo, e caso o deseje, tera acesso aos
dados e que em qualquer altura podera suspender a entrevista;
1.2.2. Solicitar a colaboracao do entrevistado salientando a importancia

do estudo.

2. Caracterizacao do

entrevistado

2.1.Caracterizar os

participantes do estudo

2.1.1.Solicitar dados sobre:

a) ldade

O

Género

o 0

)

)

) Escolaridade
) Grau de parentesco
)

e) Ha quanto tempo prestava cuidados

f) Ha quanto tempo faleceu o familiar

3. Caracterizacao
familiar alvo do

cuidado

3.1.Caracterizar a pessoa

com deméncia falecida

3.1.1. Solicitar / colher dados sobre:
a) Género
b) Estado cognitivo

c) Dependéncia nas Atividades de Vida Diaria (alimentacao,




autocuidado, vestir/despir, controlo vesical e intestinal, utilizacao da
casa de banho, transferéncias, deambulacao)

d) Tipo de intervencao do Prestador de Cuidados

4, Vivéncia dos
Prestadores de
Cuidados

4.1. Analisar como
vivenciam os familiares
cuidadores o processo de
luto apos a partida do seu

familiar

4.1.1. O que tem sentido nesta fase da sua vida?

4.1.2. Como reorganizou a sua vida?

4.1.3. Quem a apoiou apds a morte do seu familiar?

4.1.4. Lembra-se do seu familiar? Quando? Com que frequéncia?

4.1.5. Indique dois sentimentos que sentiu na altura da morte do seu
familiar.

4.1.6. Quando é que a morte lhe pareceu inevitavel?

4.2. Saber em que medida é
que a sobrecarga do
cuidador influéncia a

vivéncia do luto

4.2.1. Como se sentia quando prestava cuidados ou apds a sua prestacao?
4.2.2. Considera-se satisfeito com tudo o que fez pelo ser familiar?
4.2.3. Consegue identificar as consequéncias negativas para si durante a

prestacao de cuidados? E quais os aspetos positivos?

4.3. Determinar em que
medida o estado de
dependéncia do utente

influencia o processo de luto

4.3.1. Como se sentiu quando foi informado do diagnoéstico da doenca?
4.3.2. E ao longo da progressao da doenca?

4.3.3. Ha medida que a doenca progrediu, como se sentiu?

4.3.4. O que lhe custava mais, ao viver a progressao da doenca no seu

familiar?




4.4, Analisar até que ponto
o estadio de deméncia do
utente falecido influencia o

processo de luto

4.4.1. Como se sentiu quando precisou de comecar a substituir o seu
familiar para realizar as atividades diarias (como vestir/despir, comer,
cuidados de higiene)?

4.4.2.Como se sentiu quando o seu familiar deixou de o conhecer?
4.4.3.Quando o seu familiar acamou o que sentiu?

4.4.4.Quando se apercebeu que a vida do seu familiar ja estava a chegar

ao fim?

4.5. Avaliar que tipo de
influéncia teve a
intervencao de enfermagem

no processo de luto

4.5.1. Qual a(s) ajuda(s) ou apoios que recebeu enquanto prestava
cuidados?

4.5.2. Qual a(s) ajuda (s) ou apoios que teve nos ultimos dias de vida do
seu familiar?

4.5.3. Apds a morte do seu familiar, teve algum tipo de apoio?

4.5.4. Quais os cuidados com a sua saude desde a morte do seu familiar?

4.5.5. Qual o apoio que teve por parte do enfermeiro?

4.6. Analisar a influéncia da
religiosidade/espiritualidade

no processo de luto

4.6.1. Segue alguma religiao? E praticante ou nao praticante?

4.6.2. Qual a influéncia da fé na sua vida?

4.6.3. De acordo com a sua fé, como reage aos momentos negativos da
vida (como a morte de um ente querido)?

4.6.4. Em que medida é que a sua fé o ajudou a lidar com a morte?




4.6.5. O que ¢é para si a morte?

4.7. Analisar a influéncia do

processo de luto no sono

4.7.1. Costuma pensar no seu familiar?
4.7.2. E sonhar com ele? Que tipos de sonhos? (agradaveis ou
desagradaveis)

4.7.3. Desde a morte do seu familiar que teve alteracdes no sono?

5. Finalizacao

5.1. Agradecimento

5.1.1.Agradecer a colaboracao, disponibilidade e qualidade da informacao

dispensada.
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Ao B Al nf 970148

Escola Superior de Enfersagem do Porta
CamissSo de fxca

Fareger sobre o projEto; “Processo de bebec 3 vivénda dos cuidadores de pessocas com
dembncla”™

Pedido de submisso & CF: 21/06/2006 |Muxo J006/1831)

Bacumentos que compdem o processo de submissdo:

* PeSde de agreciag®s @ parecar & ComissBo de Etics da FSEP, efetusdo pela
iranstigadoea gropananis Aagunl Madia Comha da Racha

& Formuldrio de submissBo de projeto de investigacio & CF da ESEP
Dedaracio de consent memts Informada
Guido de enirevivh semesbrotursda

Natureza e contexto do Projeto

Trata=si de um projee o nseigacio de medirads e Enfermagem de Saide Menal =
Feiquiatria, da Fsoola Superior d¢ Enfermagem do Porto, sob orentacie do Prol. Doanor
Wikkan &brau, afiliads denn meima [locl, na guadeo de wom estudo sutdnoma,

Tipe de extudo & objetives:

O peifido apresenta e grojele de imastigacdo por questicndns, abrnis de eninedsta
samiesbuturada, com o objetio e identilicar os fatares que influenciam a vivéncla do kAo
ey prestadones de culdaden das gesdoas com demiinga

Mtndologla:

A prbrevista val Ter Sagar i dErien do Peric, 0om A4 paticipacio O pessoas que sivenciaram
um processn & e de ente sgnificetiva, com deméndls e & queam foram cuidadorey. Sem
referincia a qualquer campo de irvestigacio institucional



dnesn A Ak n® 52006

Farecar;

Pelo tontexto de formagio em metodologis de investigaclio, prdpra do segundo cico @
REtudos CoRdiaoEnTe a0 grau de mestrado;

Fela moneldade dos investigadores principel {esbedante) & orentsdar {docentel, ambos
afilados ne ESER;

Pals aparende erpodicie a el riseo de dano geiccalective & emocionsd, associsdo &
participacic no esbudo de imestigaclo, agui em referdngla, por parte de culdadores de
passoak com damdncia;

Mo e opde esta CF 4 realizaclo de presente imvesbgeciio. sshaguardado g wja, pele
investigador principal, @ interrupcls de qualquer paticipacio spercabids nao o pela Torma
expressa, mas tambdm pels forme imglicila, wnda efls elicamencte de oloervar [Essmpln: o
participanie aoefou mas 44 sinals de desconforto emodonal, por evocaclo evenbual de
wivincla intersa pelo prapric).

Mak ainda, gue a abordegem & espirftualidade no quadio dio processo de lubo dispense a

denificacio da roligido sepuida pelo particpante, pela obsendincla das orentagfes da
Comisslo Nacional de Protecio de Dados

Porto, 18 de julbo de 2016
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Anexo 3 — Consentimento Informado da investigacao






CONSENTIMENTO INFORMADO

Nesta primeira fase, gostaria que procedesse a leitura deste documento
que explica o proposito do estudo, como vai decorrer e qual a sua funcao
nesse. Podera esclarecer as dividas que surgirem e posteriormente decidir
se aceita ou nao participar no estudo.

Chamo-me Raquel Rocha, sou enfermeira e no ambito do Mestrado de
Enfermagem em Salde Mental e Psiquiatria, da Escola Superior de
Enfermagem do Porto, estou a desenvolver uma investigacao, orientada
pelo Professor Doutor Wilson Abreu, com o seguinte titulo: “Processo de
luto: a vivéncia dos familiares cuidadores de pessoas com deméncia”.

Este estudo tem como finalidade, compreender quais os factores que
influenciam a vivéncia do luto dos familiares cuidadores de pessoas com
deméncia.

A sua decisao de integrar o estudo é voluntaria. Caso nao aceite participar
continuara a receber os cuidados de salde correspondentes. Se decidir
participar podera desistir em qualquer fase da investigacao.

Nao existem quaisquer riscos quer participe, quer nao participe ou se
desistir no decorrer do estudo. Os beneficios nao serao verificados de
imediato mas permitira aos enfermeiros adquirir mais conhecimento nas
areas que devem ajudar a si e as outras pessoas que estao a viver a morte
de um ente querido.

Se decidir participar, sera lhe realizada uma entrevista, em que usarei um
gravador de voz, onde colocarei algumas questoes e onde respondera da
forma como desejar. A entrevista sera agendada de acordo com a sua
disponibilidade e no local que desejar.

Toda a informacao que fornecer sera mantida em sigilo, os dados nao serao
fornecidos a outros, é anonima, ninguém conseguira identificar os
participantes. A informacao gravada sera destruida apdés o término do
estudo.

Sendo assim, gostaria de o/a poder entrevistar.



Se concorda, peco-lhe que assine posteriormente declarando que:

Ficou esclarecido quanto a finalidade do estudo;

Conhece como vai decorrer a investigacao;

Ficou esclarecido quanto a sua participacao;

Conhece que nado havera quaisquer riscos para si;

Aceita participar de livre vontade;

Autoriza a divulgacao dos resultados, mantendo a confidencialidade
e 0 anonimato;

7- Compreendeu toda a informacao que lhe foi dada, esclarecendo
todas as suas duvidas.

SR A nl o

Porto, _ de de 201_

Assinatura do Participante

Assinatura do Investigador

(Raquel Maria Cunha da Rocha)

Contacto do investigador:
Email: raquelmcr@sapo.pt

Telemovel: 916164058



