ISSNe: 2182.2883

ARTIGO DE INVESTI GAQAO (O RIGINA |_) Disponivel em: https://doi.org/10.12707/RIV19023

RESEARCH PAPER (ORIGINAL)

Quando os cuidados continuados chegam ao fim: perspetivas

de cuidadores informais sobre 0 momento da alta

When long-term care comes to an end: informal caregivers’ perspectives on patient discharge
Cuando los cuidados de larga duracién terminan: perspectivas de los cuidadores informa-
les sobre el momento del alta

Adriana Carvalho*¥; Lia Jodo Pinho Aratjo*™*; Manuel Teixeira Verissimo***

Resumo

Enquadramento: As unidades de cuidados continuados integrados (UCCI) tém como principio a readaptagio e
reinser¢io familiar e social.

Objetivo: Conhecer as perspetivas de cuidadores informais sobre 0 momento da alta do internamento em cuidados
continuados dos seus familiares com deméncia.

Metodologia: Quinze cuidadores (média de idades 60 anos) foram entrevistados e os dados analisados qualitativa-
mente com recurso ao NVivo.

Resultados: Apesar da preocupagio e medo relativamente a0 momento de alta, a maioria dos participantes nio
tomou qualquer agio. Quando questionados sobre o que fariam se o seu familiar tivesse alta da UCCI, referem
considerar o domicilio (7 = 5) ou uma estrutura residencial para pessoas idosas (7 = 10). Esta decisio tem em conta
um ou mais motivos, nomeadamente fatores ambientais, indisponibilidade do cuidador, relagio de proximidade,
questoes econdmicas e questoes familiares.

Conclusao: Os motivos que pesam na integragio e prestagio de cuidados ao paciente apds a alta devem ser conside-
rados pelos profissionais, no sentido de um melhor apoio, formacio e capacitagio dos cuidadores informais, medidas

que devem ser partes constituintes de uma rotina de cuidados.
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Abstract

Background: The purpose of long-term integrated care
units is the readaptation and reintegration into family
and social life.

Objective: To understand informal caregivers’ perspec-
tives on the discharge of their relatives with dementia
from long-term care facilities.

Methodology: Fifteen caregivers (mean age of 60 years)
were interviewed, and data were qualitatively analyzed
using NVivo.

Results: Despite the concern and fear about discharge,
most participants did not take any action. When ques-
tioned about what they would do if their family mem-
ber was discharged from the unit, they mentioned that
they would return home (7 = 5) or go to a residential
facility for older people (7 = 10). This decision is justi-
fied by one or more reasons, namely environmental fac-
tors, caregiver unavailability, relationship of proximity,
economic issues, and family issues.

Conclusion: Healthcare professionals should consider
the reasons influencing the integration and delivery of
patient care after discharge to better support, train, and
empower informal caregivers. These measures should be
part of a care routine.

Keywords: delivery of health care; caregivers; demen-
tia; patient discharge
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Resumen

Marco contextual: El principio de las unidades de cui-
dados de larga duracién integrados (unidades de cuida-
dos integrados - UCCI) es la readaptacién y reintegra-
cién familiar y social.

Objetivo: Conocer las perspectivas de los cuidadores
informales sobre el momento del alta hospitalaria en
cuidados de larga duracion de sus familiares con de-
mencia.

Metodologia: Se entrevisté a 15 cuidadores (edad me-
dia de 60 afos) y se analizaron los datos cualitativamen-
te mediante NVivo.

Resultados: A pesar de la preocupacién y el temor al
momento de recibir el alta, la mayorfa de los partici-
pantes no tomaron ninguna medida. Cuando se les
pregunté qué harfan si su familiar recibiera el alta de
la UCCI, respondieron que considerarfan el domicilio
(n = 5) o una residencia para personas mayores (7 =
10). Esta decisidn tiene en cuenta uno o mas motivos, a
saber, los factores ambientales, la falta de disponibilidad
del cuidador, la relacién de proximidad, las cuestiones
econdmicas y las cuestiones familiares.

Conclusién: Los motivos que influyen en la integra-
cién y la prestacion de cuidados al paciente después del
alta deben ser considerados por los profesionales, con el
fin de apoyar, formar y capacitar mejor a los cuidadores
informales, medidas que deberfan formar parte de una
atencién rutinaria.

Palabras clave: prestacién de atencién de salud; cuida-
dores; demencia; alta del paciente
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Introdugio

A Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), por se direcionar para
pessoas com dependéncia funcional, doentes
com patologia crénica multipla e pessoas com
doengca incurdvel em estado avancado e em fase
final de vida, tem vindo a assumir um papel
de destaque no cuidado formal a pessoas com
deméncia. Trata-se de um servico inovador,
por promover a continuidade de cuidados de
forma integrada, envolve o trabalho adaptado e
pré-ativo de equipas de satde e de apoio social
com o envolvimento dos utentes e familiares/
cuidadores informais (Unidade de Missao para
os Cuidados Continuados Integrados, 2007).
O Servico Nacional de Satide tem vindo a in-
vestir cada vez mais nos cuidados continuados,
tendo-se verificado um aumento do niimero
de camas de internamento de 4.465, em 2010,
para 8.553, em 2018 (Ministério da Satde,
2019). Acrescem-se os lugares de ambulatério
e domicilidrios, o que perfaz, atualmente, um
total de 14.430 lugares (Ministério da Satde,
2019). As pessoas idosas constituem os utentes
mais representativos (85,5%), e a dependéncia
nas atividades de vida didria e o ensino utente/
cuidador informal, os principais motivos de re-
ferenciacio (Administragio Central do Sistema
de Sadde, 2018).

Por serem cuidados de convalescenca, recu-
peragdo e reintegracdo de doentes cronicos e
pessoas em situagio de dependéncia, visam a
recuperagio, readaptacio e reinser¢io fami-
liar e social. No entanto, o fim do periodo
de internamento parece ser um desafio para
muitas familias e ddvidas permanecem quanto
ao retorno do doente para o seu meio familiar e
social. Este estudo tem como objetivo conhecer
as perspetivas de cuidadores informais sobre o
momento da alta do internamento em cuidados
continuados dos seus familiares com deméncia.

Enquadramento

Portugal tem vindo a assistir a alteracoes na
estrutura etdria da populacio, nomeadamente
na proporgio do grupo etdrio com 60 e mais
anos, que em 2017 representava 27,9% da po-
pulagio total e projeta-se que represente 41,7%
em 2050 (United Nations, 2017).
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O envelhecimento ¢ um processo complexo
que resulta da interacio de fatores bioldgicos,
psicoldgicos e sociais e implica modificagées so-
miticas e psicossociais (Sequeira, 2010). Apesar
de ser considerado um processo normativo e
universal, acontecimentos e transicoes associa-
dos ao avancar da idade, como a perda do(a)
conjuge, familiares ou pares, ou a perda de
estatuto e rede social com a passagem a reforma,
podem constituir desafios desta fase da vida.
Mas, para muitas pessoas, o envelhecimento
¢ acompanhado de debilidade do estado de
satde e perda de capacidade funcional, muitas
vezes devido a doengas cronicas e degenerativas,
associadas a elevados indices de morbilidade e
mortalidade e com significativas implicacoes
da utilizagao de cuidados e servicos de satde.
As doengas neurodegenerativas sio uma das
principais causas da sindrome demencial, a
qual acarreta perda progressiva das capacidades
cognitivas e da meméria, com impacto na fun-
cionalidade e autonomia do sujeito (Santana,
2012). Em Portugal, dados de 2013 apon-
tam para que entre 50 a 70% das pessoas com
deméncia apresentem doenga de Alzheimer
(Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues, & Car-
valho, 2015).

A complexidade dos sintomas mais comuns
num processo demencial, que incluem perdas
e alteracoes ao nivel da capacidade intelectual,
funcional, competéncias sociais e emocionais,
fazem com que a deméncia nio afete s6 o indi-
viduo, mas também a vida dos que o rodeiam
e, (in)diretamente, toda a sociedade. Face ao
aumento tendencial da populagio idosa e, por
conseguinte, da prevaléncia de casos de deméncia
que se espera para os préximos anos, entidades
internacionais de referéncia identificam a de-
méncia como uma prioridade de satide publica,
alertando para a necessidade de intervencoes que
visem dar respostas ajustadas as necessidades de
saude e sociais que promovam a autonomia, a
funcionalidade e a autodeterminacio do doen-
te (World Health Organization & Alzheimer’s
Disease International, 2012).

As unidades de cuidados continuados integra-
dos (UCCI) tém vindo a assumir um impor-
tante papel no apoio a pessoas com deméncia.
A par da reabilitagio e readaptagio, tém como
principal objetivo a reinsergao familiar e social
(Unidade de Missao para os Cuidados Conti-
nuados Integrados, 2007), pelo que partem
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do principio de que os cuidadores informais
devem ser considerados no processo de cuida-
dos, simultaneamente como utentes e como
parceiros. Como utentes, na medida em que
eles préprios necessitam frequentemente de
cuidados, e como parceiros porque sendo esses
cuidadores ndo profissionais, precisam de ser ca-
pacitados para um melhor cuidado (Ministério
do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social
& Ministério da Satde, 2016). Esta légica faz
ainda mais sentido num pais como Portugal,
onde a familia ¢ culturalmente considerada
como responsével pela prestacao de cuidados.
Mas, também como parceiros, no sentido em
que podem ser agentes importantes para uma
efetiva conquista de processos de readaptagio
e reinser¢do das pessoas com deméncia, con-
sagrando-se assim os pressupostos da RNCCI
(Unidade de Missio para os Cuidados Conti-
nuados Integrados, 2007).

No entanto, dados de estudos que analisam
o estado de satide e bem-estar dos cuidadores
informais de pessoas com deméncia apresentam,
unanimemente, resultados preocupantes. Estao
particularmente suscetiveis a elevados niveis de
sobrecarga, tanto em medidas objetivas como
subjetivas, sobretudo pela dificuldade em assisti-
rem os seus familiares nas tarefas do quotidiano
e em gerir e supervisionar comportamentos
problemdticos (Eloia et al., 2018). Sequeira
(2010) acrescenta que devem ser considerados
os diferentes tipos de sobrecarga, nomeada-
mente fisica, psicoldgica e emocional, social e
financeira, e a maior fragilidade dos cuidados
quando nao sio devidamente apoiados por
servigos de cuidados formais. A sobrecarga a que
os cuidadores de pessoas com deméncia estio
sujeitos condiciona negativamente a sua satde
fisica, mas também psicoldgica, apresentando
niveis mais elevados de depressio e ansiedade
que cuidadores de pessoas idosas sem demén-
cia (Seeher, Low, Reppermund, & Brodaty,
2013). A nivel social, o cuidado a pessoas com
deméncia estd associado a maior ocorréncia de
conflitos familiares, menor suporte ¢ interagio
social (Etters, Goodall, & Harrison, 2008). As
intervengoes psicoeducativas e psicoterapéuticas
demonstraram ser as que mais contribuem para
as melhorias ao nivel da sobrecarga, depressao,
bem-estar subjetivo, satisfacdo, competéncias
e conhecimentos do cuidador (Sérensen, Pin-
quart, & Duberstein, 2002).
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Questoes de investigagao

Qual a decisdo acerca da integracio da pessoa
com deméncia na comunidade ou numa estru-
tura residencial no momento da alta? Quais os
fatores que condicionam essa decisao?

Metodologia

Participantes

Partindo-se de uma abordagem exploratéria e
qualitativa, este estudo recorreu a uma amos-
tra intencional, homogénea, sendo constitui-
da por cuidadores familiares de pessoas com
deméncia integradas em UCCI, preferencial-
mente em tipologia de longa duragio ¢ ma-
nuten¢io (ULDM) no distrito da Guarda e
de Viseu. Num primeiro momento, 20 UCCI
dos distritos considerados foram contactadas
telefonicamente ¢/ou por correio electrénico.
As UCCI selecionaram os potenciais partici-
pantes partindo do conhecimento de caso e
informagées privilegiadas que detinham. De
seguida, estabeleceram o primeiro contacto
com os mesmos, informando sobre o estudo,
assim como a possibilidade e importancia da
sua participacdo. Os cuidadores que aceitaram
participar foram posteriormente entrevistados.
Foram 15 os participantes neste estudo, tendo
este nimero sido definido por ter-se atingido
o ponto de saturagdo da amostra, ou seja, a
continuacio da realizacio de entrevistas nao
acrescentaria novas informagoes as jd obtidas.

Recolha de dados

Recorreu-se a um guido de entrevista, consti-
tuido por questdes sociodemogréficas sobre o
cuidador informal e questoes abertas que pro-
curaram explorar a experiéncia e opinido dos
cuidadores informais das pessoas com deméncia
integradas em unidades de cuidados continua-
dos sobre as expectativas de futuro relacionadas
com o periodo da alta do internamento. Ante-
cipando-se a participagio de pessoas cuidadoras
mais velhas, possivelmente com baixos niveis
de escolaridade e com eventuais dificuldades de
compreensao e de desenvolvimento do discurso,
optou-se por incluir um conjunto de questoes
subsididrias, nomeadamente “No momento
da alta do seu familiar, qual a deciso a tomar
quanto aos cuidados?” e “O que teve/estd a ter
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em conta para tomar essa decisio?”. O guio
foi elaborado pelo entrevistador com base na
revisao da literatura e nos objetivos do estudo e,
de forma a atestar a pertinéncia e sensibilidade
das questoes previstas para a entrevista, foram
auscultados alguns profissionais que trabalham
em cuidados continuados e que acompanham
cuidadores informais. Mais especificamente,
dois técnicos, da drea da psicologia e do servigo
social, leram, exploraram e deram a sua opiniao
acerca do guido, de forma a tornd-lo o mais
adequado e completo possivel.

Foi agilizado todo o processo para que decor-
ressem individualmente as entrevistas, num
local com privacidade na UCCI, que sinalizou
o participante e sempre num horério escolhido
pelo cuidador. As entrevistas foram realizadas
num s6 momento, que teve a dura¢do média
de 45 minutos, e foram conduzidas pelo mes-
mo entrevistador, um técnico superior com
experiéncia na 4rea da intervengio com pessoas
idosas e seus familiares. Houve o cuidado na
preservacio da confidencialidade e anonimato
no registo das respostas, garantidos pelo termo
de consentimento livre e esclarecido que cada
participante assinou. Mediante o consentimen-
to do participante, as respostas foram gravadas
através de um gravador dudio, ndo tendo exis-
tido por parte de nenhum dos participantes
recusa relativamente a este método.

Anilise de dados
A anilise de informacio e sistematizacio dos
dados foi realizada através de andlise de conte-

udo, em que, apds uma pré-andlise de leitura
flutuante, com a finalidade de captar o sentido
global de cada entrevista para proceder a uma
aproximagao dos dados, foram identificadas as
diferentes dreas temdticas, conceptualmente va-
lidas, e procedeu-se a sua categorizagio, através
da semelhanca de contetidos. Todos os temas
que representavam um mesmo significado fo-
ram agrupados na mesma categoria, compos-
tas por subcategorias e vdrios indicadores que
representam unidades de registo presentes no
texto. O processo de identificagio e codificagao
das entrevistas foi realizado pela mesma pessoa
que fez as entrevistas e revisto por um investi-
gador externo, tendo sido utilizado o soffware
para andlise qualitativa NVivo no processo de
codificagio e andlise dos dados.

Resultados

Os 15 cuidadores informais que participaram
neste estudo apresentaram idades entre os 22 ¢ os
80 anos (Média - M = 60; DP = 16,64), sendo,
maioritariamente, do sexo feminino (7 = 10) e ca-
sados (7= 10). Todo o grupo é escolarizado, sendo
o grau menos elevado a 42 classe (7 = 6) e 0 mais
elevado a licenciatura (7 = 4). Ao nivel da situagio
profissional e ocupacional, seis estao reformados,
quatro empregados, trés saio domésticos, um ¢
estudante e um é desempregado. Quanto ao tipo
de relagio com a pessoa integrada em UCCI, seis
dos entrevistados sdo conjuges, seis sao filhos, dois
sdo netos e um ¢ sobrinho (Tabela 1).

Tabela 1
Caracterizagdo sociodemogrdfica dos participantes
ldade Género Estado Civil Habilitacoes Situagio Profis- Grau de
Académicas sional Parentesco
El 60 Feminino Casada Licenciatura Reformada Filha
E2 80 Masculino Casado 4°ano Reformado Conjuge
E3 60 Feminino Casada 4°ano Empregada Conjuge
E4 62 Feminino Casada 6°ano Doméstica Filha
E5 78 Masculino Casado 4°ano Reformado Conjuge
Eo6 60 Feminino Casado 9°ano Desempregada Filha
E7 45 Feminino Divorciada Licenciatura Empregada Sobrinha
E8 57 Feminino Casada 9°ano Doméstica Filha
E9 76 Feminino Casada 4°ano Reformada Conjuge
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E10 68 Feminino Casada
Ell 30 Feminino Solteira
E12 46 Masculino Solteiro
E13 77 Masculino Casado
E14 22 Feminino Solteira
E15 50 Masculino Solteiro

4°ano Reformada Conjuge
12°ano Empregada Neta
12°ano Empregado Filho
4°ano Reformado Conjuge
Licenciatura Estudante Neta
Licenciatura Doméstico Filho

Quando questionados sobre 0 momento da
alta dos seus familiares integrados em UCCI,
verificou-se muita dificuldade por parte dos
participantes em desenvolver o assunto, pois
essa possibilidade é perspetivada com medo,
existindo até negagao. Alguns dos participantes
j& consideraram essa possibilidade e tomaram
diretrizes, mas a grande maioria nao o fez e tem
consciéncia disso. Exemplo sdo os testemunhos
que se seguem: “tenho consciéncia do que pode
vir a acontecer, mas nio vivo esses momentos
antecipados” (E3; fevereiro, 2017); “O qué?

Nao quero pensar, nio, nio, nao penso nisso.
E uma doenga, jd hd tanto tempo assim nisto”
(E13; outubro, 2017).

Quando questionados sobre o que fariam se o
familiar tivesse alta da UCCI, duas categorias
emergiram das respostas: a ida para o domi-
cilio (n = 5) e a institucionalizacao (z = 10).
Desta decisao, diferentes motivos emergiram,
nomeadamente fatores ambientais (7 = 8); in-
disponibilidade do cuidador (7 = 3); relagao
de proximidade (7 = 5); questoes econdémicas
(n = 2) e questdes familiares (7 = 3; Figura 1).

Domicilio
(n=15)

Tipo de decisdo
(n=15)

Estrutura Residencial

Processo de decisdo |_|
(n=15)

para pessoas Idosas
(n=10)

Fatores ambientais
(n=28)

Indisponibilidade do
cuidador
(n=3)

Motivo de decisao
(n=15)

Proximidade
(n=15)

Figura 1. Aspetos enumerados pelos participantes sobre a perspetiva apés-alta do internamento.

Questdo economica
(n=2)

Questdo familiar

(n=3)

Estes motivos sio detalhados na Tabela 2, em
que ¢é possivel verificar o significado atribui-
do pelos participantes. Os fatores ambientais
apresentam-se como importantes na decisao,
no sentido em que os participantes referem que
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devido a barreiras arquiteténicas (e.g., escadas),
problemas de transporte (e.g., auséncia de carro
préprio) e habitagoes deficitdrias ao nivel das
infraestruturas (e.g., compartimentos peque-
nos onde a pessoa nio pode movimentar-se),
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as pessoas nio podem regressar ao domicilio
préprio ou ir viver em casa dos cuidadores in-
formais. Outros cuidadores apontam razdes
relacionadas com a sua indisponibilidade para
considerarem uma resposta formal, pois alguns
ainda se encontram a trabalhar e porque nio
tém outra retaguarda informal que possa ajudar.
Também as questoes familiares sao referidas
como justificagio para considerarem uma es-
trutura residencial, sobretudo por conflitos que
existem entre irmaos ou inaceita¢io no seio do
agregado familiar.

J4 os cuidadores que preferem a possibilidade

Tabela 2

de integracio na comunidade, isto ¢, viver do
domicilio, valorizam aspetos relacionados com
a relagao de proximidade que tém com o seu
familiar. A retribui¢io de cuidados, o respeito
pela decisio do familiar, que nao quer ser insti-
tucionalizado, mas também o desconhecimento
pela vontade do familiar, que jé nao tem capa-
cidade para demonstrar a sua vontade, sdo as
situacdes que mais se evidenciam. Mas, também
os problemas econémicos sio apontados, no
sentido em que os cuidados formais sio mui-
to dispendiosos e, muito deles, encontram-se
indisponiveis por ndo terem vagas.

Sintese dos motivos de decisio, que levam ao tipo de decisio, retorno ou domicilio ou integragio em

estrutura residencial

Motivo de decisio

Exemplo de Transcrigoes

“para chegar a minha casa tenho 40 escadas, levar para
casa ¢ impossivel” (E1, janeiro, 2017)

“agora se ele vai para casa, como é que vou fazer, ¢ que a
minha casa ¢ tio longe da do meu pai e eu nio tenho meio
de transporte” (E4, margo, 2017)

“eu nio tenho capacidade para podé-lo ter em casa e fazer
tudo sozinha com o meu filho . . . a partir de agora jé nao
0 posso ter no restaurante, terei de fechar a porta” (E3;
fevereiro, 2017)

“levariamos para casa, certo, mas também estarfamos a
sobrecarregar porque nio tem outro apoio, a minha mae”
(E7; maio, 2017)

“Mas ela também néo quer ir para lado nenhum. Quando
as vezes estd melhorzita, ela diz para eu nao a inscrever em
lado nenhum que ela ndo vai” (E2; janeiro, 2017)

“Sei que no inicio quando eu precisei ela também esteve
14 para mim e agora tenho de retribuir e apoiar a minha
mie” (E8; julho, 2017)

“se ela ainda comunicasse, poderia tentar, porque era mais
facil, mais facil, dentro das dificuldades, tornar isso um
bocadinho mais fécil, comunicava, quer isto, quer aquilo,
chega-me isto ou ndo estou bem e como ela no comunica
¢ diffcil, saber o que ¢ que ela quer o que é que nido quer,
se é que quer alguma coisas” (E12; julho, 2017)
“enquanto eu estiver satide, vai ficar comigo, nem seque
haverd discussio” (E15; outubro, 2017)

Subcategorias Fontes  Referéncias
Fatores ambientais 8 9
Indisponibilidade do

. 3 4
cuidador
Relagio de proximidade 5 6
Questdes econdmicas 2 3

“Se tiver alta vai para casa, ndo a posso levar para o Lar,
vou pagar 850,00 euros fora os extras, nao posso e quero-a
a0 pé de mim” (E2; janeiro, 2017)

“Aqui hd tempos estive a falar com a Diretora Técnica do
Lar e falou em 1100 ou 1200 euros e eu vou viver de
que? Eu bem queria, mas nio consigo, nao d4” (E5; maio,

2017)

Revista de Enfermagem Referéncia-iv-n.°22-2019

Quando os cuidados continuados chegam ao fim: perspetivas de
cuidadores informais sobre o momento da alta

112



Questoes familiares 3 3

“Se fosse s6 eu filha, eu levava-o para minha casa eu niao
tinha qualquer problema . . . S6 nio o levo por causa dos
meus irméos, porque prefiro caminhar 2 km para cd 2
Km para l4, porque mesmo assim eu nio sei se eles de
hoje 4 amanha nio dizem que eu fico com a reforma dele
e vao dizer ela que o tem 14 em casa que trate dele” (E4;
marco, 2017)

“Eu nao posso, se vivesse em casa sozinha mais o meu
marido, agora tenho 14 duas criancas”(E6; maio, 2017)

Discussao

O perfil dos entrevistados coincide com aque-
le encontrado na literatura (Sequeira, 2010),
com uma média de idades de 58 anos, na sua
maioria do género feminino, com uma forte
relagdo afetiva a pessoa com deméncia, conjuge
ou filhas, os quais na sua maioria sao reforma-
dos ou domésticos, o que constituiu um dos
fatores facilitadores para assumirem o papel
de cuidadores.

Verifica-se que muitos dos cuidadores ainda
respondem com alguma incerteza acerca do tipo
de decisdo posteriormente a alta na UCCI, o
que confirma os resultados de outros estudos,
nomeadamente de Tobias (2017), que assinalou
a angustia e a incerteza como 0s sentimentos
mais frequentes nas familias dos utentes da
RNCCI na perspetiva dos assistentes sociais.

A maioria dos cuidadores informais assume
a integragio posteriormente a alta na UCCI
da pessoa com deméncia numa estrutura re-
sidencial para pessoas idosas, relatando co-
mo principais motivos os fatores ambientais,
alegando que as habitagoes sao deficitdrias ao
nivel das infraestruturas, de forma a pessoa
poder movimentar-se. Os cuidados de satde
reconhecem cada vez mais a importincia do
mundo fisico, tal como reconhecido na mais
recente Tabela Nacional da Funcionalidade no
Adulto e no Idoso (Direcao-Geral da Sadde,
2019), que preconiza que o profissional de sad-
de deve identificar o fator ambiental facilitador
ou barreira, que poderd influenciar, de forma
positiva ou negativa, o desempenho de cada
uma das atividades e participagio que estejam
em andlise ao nivel da funcionalidade.

As questdes econémicas também foram assina-
ladas por alguns dos participantes do estudo,
o que vai ao encontro dos resultados de Car-
valho (2016) e Tobias (2017), que também
reportaram os problemas financeiros como
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um dos desafios dos cuidadores informais de
pessoas integradas em UCCI. Neste estudo, por
serem cuidadores de pessoas com deméncia, esta
questao assume ainda maior importincia, visto
que em estrutura residencial uma pessoa com
deméncia pode ficar 1,2 vezes mais dispendio-
sa do que um utente sem quadro demencial
(Caravau, 2013).

Aspetos mais subjetivos relacionados com a
relagao de proximidade, a indisponibilidade do
cuidador e questoes familiares, alertam para o
peso que determinados aspetos da perspetiva,
sentimentos e relagoes do cuidador podem ter.
Outros autores jd tinham alertado para a sua
consideracio, as quais podem ser mesmo mais
perentérias na decisio do destino da alta do
que a prépria capacidade funcional do utente
(Tobias, 2017).

E certo que servigos mais individualizados e
regulares de apoio ao domicilio, fortalecendo
uma relacio de proximidade e ajuda entre a
pessoa com deméncia-cuidadores informais-
-cuidadores formais assim como ajudas ao nivel
econémico, poderiam favorecer o regresso da
pessoa com deméncia ao domicilio. Mockford
(2015) reforca a necessidade de serem desen-
volvidos servios que sejam personalizados, e
centrados na pessoa, destacando que na pre-
paragio da alta hospitalar existe insatisfacio
com a informagio disponivel e a gestao das
condig¢oes, nomeadamente devido ao pouco
tempo que tém para se prepararem € 4 pouca
comunicagio entre familiares sobre servicos.
Alerta ainda para a inexisténcia de servigos
de apoio apds alta, que pudessem ajudar os
cuidadores que precisam de ajuda a negociar
e a articular com a sua disponibilidade.
Préticas positivas, como as abordagens psico-
educativas, poderiam beneficiar esta situacio.
Figueiredo, Guerra, Marques, e Sousa (2012),
no seu estudo, demonstram que este tipo de
intervencao responde as necessidades educativas
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e de suporte dos cuidadores, permitindo por um
lado a facilitagdo de conhecimento e estratégias
de cuidados especializados em deméncia e, por
outro, a criacio ou o reforco dos lagos sociais
entre quem cuida. Lagos estes que sao de ex-
trema importancia, pois possibilitam partilhar
as experiéncias vividas e reforgar competéncias
essenciais ao cuidar. Marques, Teixeira, e Souza
(2012) evidenciam a importincia das agoes
formativas, que tém revelado serem benéficas
para os cuidadores informais, uma vez que
permitem a aquisi¢ao de novos conhecimentos
sobre as doengas e estratégias praticas de como
melhorar o cuidar. J4 Tobias (2017) destaca o
apoio informacional/integragio, o atendimento
psicossocial e a articulagiao com institui¢oes
parceiras da rede (e.g., Seguranca Social, IPSS,
Centros de Satide, Camaras Municipais e Juntas
de Freguesias) na adaptacio a nova situagio e
minimiza¢io das necessidades.

A leitura dos resultados apresentados neste es-
tudo deve ter em conta as suas limitacoes, rela-
cionadas com transferibilidade, visto a amostra
ser de conveniéncia e circunscrita a dois distritos
do palis, cujos cuidadores podem ter caracte-
risticas proprias e distintas das caracteristicas
pessoais, familiares ou sociais dos oriundos de
regioes diferentes. Ao nivel da confirmagao da
credibilidade, apesar da andlise das entrevistas
ter sido revista por um investigador externo,
nao se procedeu a revisao pelos participantes,
estratégia esta sugerida para se confirmar se
as interpretagoes do investigador refletem de
facto as suas experiéncias/ideias/sentimentos.

Conclusao

A experiéncia de ser cuidador informal de uma
pessoa com deméncia ¢ associada a uma série
de necessidades e desafios, que no terminam
quando a pessoa ingressa numa unidade de
cuidados continuados. Este estudo, ao analisar
a decisio de cuidadores familiares sobre a alta
de pessoas com deméncia integradas em UC-
ClI e fatores associados a essa decisio, poderd
contribuir para a identificagao de constrangi-
mentos e facilitadores a considerar no apoio a
acompanhamento a estas familias.

Os sentimentos de medo e incerteza reportados
pela maioria e o elevado niimero de cuidadores
que consideram a integragio em instituigao,
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alertam para a necessidade de se fomentarem
estratégias inovadoras e harmonizadas que ca-
pacitem o cuidador informal, contribuindo
para que a pessoa com deméncia permaneca
na comunidade. Formagio, informacio, apoio
e servicos mais individualizados e centrados
na pessoa com deméncia e no seu cuidador,
deveriam ser partes constituintes de uma ro-
tina de cuidados de instituicoes de satide e de
apoio social.

Assim, é importante que proximos estudos
aprofundem esta temdtica de forma a identifica-
rem diretrizes que contribuam para a definigao
de programas de intervenc¢do com os cuidadores
informais que incidam na promogao de saberes
e de competéncias relativamente ao cuidado, ao
mesmo tempo que sao pensadas e desenvolvidas
estratégias de prevencdo de situagdes de stress
e sobrecarga, melhorando a qualidade de vida
dos cuidadores informais, contribuindo con-
sequentemente para a melhoria da qualidade
de vida das pessoas com deméncia.
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