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Resumo

Introducéo: A perda ambigua psicolégica, comum entre os cuidadores familiares de pessoa com
deméncia (PcD), representa um desafio familiar continuo marcado pela presenca fisica e pela
auséncia psicolégica do ente querido. Este fendmeno da perda ambigua impde uma sobrecarga

fisica e emocional consideravel aos familiares cuidadores.
Objetivo: Analisar a forma como os cuidadores familiares de PcD percecionam a perda ambigua.

Metodologia: Estudo de natureza transversal, quantitativa e descritiva, com uma amostra de 10
familiares cuidadores de PcD cujos dados foram acedidos em consulta de enfermagem. Aplicacéo
de um questionario sociodemografico e da Escala de Limites Ambiguos (ELA), verséo portuguesa.

Foram considerados os procedimentos ético legais.

Resultados: Os fatores da ELA sobre a ambiguidade no cuidar (Fator A) e na ligagdo com a PcD e
rede de apoio (Fator B) sugerem que os familiares cuidadores enfrentam uma perce¢cdo moderada
de ambiguidade em relacéo ao seu papel e a sua ligacdo com a PcD.

Conclusdo: A ambivaléncia, a confusdo de papéis e a perda de ligagcdo emocional aumentam a
carga psicolégica dos familiares cuidadores de PcD, a requerer intervencfes de apoio adequadas
para lidarem com emocgdes contraditorias e melhorar o seu bem-estar, um dos focos da ESF.

Palavras-chave: Familia; Deméncia; Perda ambigua psicolégica; Enfermagem de Saude Familiar






Abstract

Introduction: Ambiguous psychological loss, common among family caregivers of people with
dementia (PwD), represents an ongoing family challenge marked by the physical presence and
psychological absence of the loved one. This phenomenon of ambiguous loss places a considerable
physical and emotional burden on family caregivers.

Objective: To analyze how family caregivers of people with dementia (PwD) perceive ambiguous
loss.

Methodology: This is a cross-sectional, quantitative and descriptive study with a sample of 10 family
caregivers of PwD whose data was accessed during a nursing consultation. A sociodemographic
guestionnaire and the Ambiguous Limits Scale (ELA), Portuguese version, were applied. Ethical and

legal procedures were taken into account.

Results: The LAS factors on ambiguity in caregiving (Factor A) and in the connection with the PwD
and support network (Factor B) suggest that family caregivers face a moderate perception of

ambiguity in relation to their role and their connection with the PwD.

Conclusion: Ambivalence, role confusion and loss of emotional connection increase the
psychological burden of family caregivers of PwD, requiring appropriate support interventions to deal

with contradictory emotions and improve their well-being, one of the focuses of the FHS.

Keywords: Family; Dementia; Psychological ambiguous loss; Family Health Nursing
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Introducéo

O presente documento insere-se no ambito da unidade curricular “Estagio de natureza
profissional em Enfermagem de Cuidados de Saude & Familia em contexto de USF/UCP com
Relatério Final”, do Curso de Mestrado em Enfermagem Comunitéaria na area de Enfermagem de
Saude Familiar, integrado no 2.° ano letivo (2024/2025), decorrido na Escola Superior de Saude de
Viseu, do Instituto Politécnico de Viseu, em consércio com a Escola Superior de Saude de Santarém.
Este Curso de Mestrado visa assegurar a aquisicdo de competéncias cientificas, técnicas, culturais,
relacionais e éticas para intervir na prestacéo de cuidados as familias. Pretende também habilitar o
enfermeiro para integrar equipas multidisciplinares promotoras de cuidados especializados na
Enfermagem de Saude Familiar (ESF) e capacitar para o desenvolvimento da investigacdo na

mesma area, contribuindo, deste modo, para a criagdo de evidéncias cientificas.

O estdgio decorreu na Unidade Local de Saude (ULS) Viseu Dao - Lafées, mais
especificamente na Unidade de Saude Familiar (USF) Coracdo da Beira, no periodo de 16 de
setembro de 2024 a 31 de janeiro de 2025, num total de 840 horas (360 horas de estagio, 40 horas
de orientagéo tutorial, 20 horas de seminarios, 200 horas de relatorio e 220 horas de trabalho). Esta
unidade curricular teve a orientagdo pedagogica da Professora Doutora Claudia Chaves e orientagéo

clinica da Enfermeira Especialista e Mestre em Enfermagem Comunitaria, Ana Filipa Figueiredo.

A reforma dos Cuidados de Saude Priméarios (CSP) possibilitou a criacdo das USF,
destacando, assim, o Enfermeiro de Familia, o que reforgou ainda mais a promocao de profissionais
especializados na area. A especializacdo em ESF em Portugal é relativamente recente, todavia, tem
vindo a crescer e a consolidar-se. A sua criacdo e reconhecimento refletem as necessidades da
sociedade contemporéanea, na qual a saude preventiva e a promog¢édo de um cuidado continuo e
integrado sédo cruciais para o bem-estar de todas as familias (Aragéo et al., 2019). O enfermeiro de
saude familiar atua sobretudo na promocao e educacao para a saude, ou seja, trabalha com e para
as familias na educacédo sobre habitos de vida saudaveis, prevencdo de doencas e gestao de
situacdes de saude e doenca; acompanhamento continuo das familias em todo o ciclo vital, em
situacdes de vulnerabilidade, nomeadamente, familias com pessoa com doenca crénica, com
criancas com necessidades de salde especiais ou familias em risco social. Este profissional de
saude coordena a prestacao de cuidados entre a familia e os outros profissionais de saude (Ordem
dos Enfermeiros, OE, Regulamento n.° 428/2018 de 16, de julho de 2018).

A formacéo especializada faculta o desenvolvimento no saber ser, saber estar e saber fazer,
bem como no apoderamento das técnicas, fatores cruciais para uma prética profissional capaz de
responder aos atuais desafios de satde das familias. Por conseguinte, ao desenvolver competéncias

especializadas, o enfermeiro fica dotado de um background que lhe possibilita dar resposta as
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necessidades de cada familia de forma personalizada. Por outro lado, o enfermeiro especialista é
aquele a quem Ihe é reconhecida competéncia cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de
enfermagem especializados nas areas de especialidade em enfermagem, e que viu ser-lhe atribuido,
[...], otitulo de Enfermeiro Especialista numa das especialidades em enfermagem previstas no artigo
40.° do Estatuto da OE (Regulamento n.° 140/2019 de 6 de fevereiro de 2019, p. 4744).

E de referir ainda que a Enfermagem, como uma profissdo auténoma, tem de fundamentar a
sua pratica em evidéncias cientificas, pois, sé desta maneira, podera prestar cuidados de qualidade
a familia, no caso concreto. Acresce salientar que face ao progressivo aumento da complexidade do
conhecimento e da tecnologia em saude é imprescindivel que o enfermeiro aprofunde também
continuamente 0s seus saberes, para aprimorar as suas competéncias. No Regulamento n.°
613/2022 de 8 de julho, da OE, no seu artigo 6°, onde define o ato do enfermeiro, é preconizado que
os enfermeiros, no &mbito das suas intervencgdes, utilizam todas as técnicas e meios que considerem
apropriados e em relacdo as quais reconhecam possuir o conhecimento necessério e adequado,
para a prestacdo das melhores intervengdes, tendo como referéncia a pratica baseada na evidéncia,
referenciando para os recursos adequados, em fungcdo das necessidades e problemas existentes
(Regulamento n.° 613/2022 de 8 de julho da OE, 2022, p. 182).

O Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Familiar (EEESF) € o eixo estruturante
e funcional para a garantia do acesso aos cuidados de saude, tendo como foco a familia como um
todo e os seus membros individualmente, ao longo do ciclo vital, quer nas crises acidentais quer nas
crises normativas (OE, Regulamento n.° 428/2018 de 16 de julho de 2018). Este profissional de salde
detém autonomia e pensamento critico-reflexivo que lhe permite a participagcdo nas politicas
organizacionais onde se integra, avancando continua e sistematicamente em dire¢cdo a uma pratica
baseada em evidéncia cientifica. E precisamente neste contexto que surgiu a investigacao realizada
durante o estagio na USF Coracgéo da Beira - Entre Lagos e Perdas: Um Olhar Dindmico sobre a
Perda Ambigua Psicoldgica na Familia. Optou-se por estudar pormenorizadamente o fenémeno da
perda ambigua psicoldgica na familia com pessoa com deméncia (PcD), tendo também implicita a
analise da lista de problemas dos utentes do ficheiro, disponivel na plataforma MIM@UF, em
setembro de 2024, com 21 utentes codificados, segundo a Classifica¢@o Internacional de Cuidados

de Saude Primarios, com o codigo P70 - Deméncia.

Assim, o objetivo geral do estudo consiste em analisar a forma como os cuidadores familiares
de PcD percecionam a perda ambigua. A amostra considerada € constituida por 10 cuidadores
familiares de PcD, utentes do ficheiro da Enfermeira Tutora cujos dados foram acedidos em consulta

de enfermagem.

Os familiares cuidadores de PcD vivenciam um tipo Unico de luto que nasce das perdas

multiplas e inesperadas, antes da morte, em relacao a personalidade, as capacidades cognitivas e
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fisicas do seu ente querido (Blandin & Pepin, 2017). A deméncia é frequentemente descrita como
“‘morte dupla”, na medida em que compreende uma “morte” inicial das pessoas tal como eram
conhecidas, s6 depois seguida da morte fisica (Gilsenan et al., 2022). Pauline Boss (1999) utiliza o
termo “perda ambigua” para descrever casos de perdas sem morte efetiva. Segundo Boss (1999), a
perda ambigua pode dizer respeito quer a perdas fisicas (fisicamente desaparecidas), como a perdas
psicolégicas (psicologicamente desaparecidas), como no caso de doencas cronicas degenerativas

(por exemplo, Alzheimer, Esclerose Lateral Amiotréfica, Deméncia).

Com a elaboracdo deste relatério pretende executar-se uma andlise critico-reflexiva do
percurso concretizado no estagio na USF Coracdo da Beira, um contributo para o aumento de
saberes e de competéncias enquanto EEESF. Neste contexto, o presente documento divide-se em
trés partes cruciais. Na primeira parte é feita uma breve contextualizagéo da USF Coracao da Beira;
0 segundo capitulo é constituido pelo estudo empirico e respetivas etapas; e, por fim, uma reflexao

sobre as competéncias desenvolvidas durante este percurso.
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1. Caracterizacdo do Contexto Clinico

1.1. Contexto da pratica clinica

No presente capitulo é abordada a descricdo do contexto da pratica clinica, analisando quer
as caracteristicas da USF e dos utentes inscritos, quer o seu modo de funcionamento. Esta andlise
teve por base a consulta do regulamento interno e o plano de acdo 2024 da referida unidade, e o
Bilhete de Identidade dos Cuidados de Saude Primarios (BI-CSP) disponivel online (Servico Nacional
de Saude [SNS], 2024).

A USF Coragéo da Beira, onde ir4 decorrer o estagio de natureza profissional, integra
atualmente a ULS Viseu Dé&o Laf6es e fica localizada na Vila de Canas de Senhorim. Desde a sua
génese, em 11 de setembro de 2018, assume — se como uma unidade elementar de prestacéo de
cuidados de salde, individuais e familiares, funcionando numa logica de rede com as restantes

unidades funcionais da referida ULS.

Desde janeiro de 2024, conforme oficializado na Portaria n.° 454-A/2023, de 28 de dezembro,
a USF Coracao da Beira integra a lista das unidades funcionais modelo B, preservando o lema " A

persisténcia é o melhor caminho para o éxito, Charles Chaplin. (Ministério da Saude, 2023).

A designacdo desta USF como Coracgdo da Beira é passivel de ser decomposta em duas
partes. O termo Coracao, enquanto 6rgéo primordial para a vida, esta simbolicamente associado a
emotividade, empatia e consequentemente a qualidade das rela¢cdes humanas. Coracdo da Beira,

pela sua localizag&o geografica, no centro da Beira Alta de Portugal.

O logdtipo eleito representa esta mesma esséncia da USF Coracéo da Beira. As trés setas
azuis representam as trés equipas multiprofissionais, que unindo-se em sentido centripeto, envolvem
0 utente, representado pelo trigono azul-marinho. Ao centro o coragao e as diferentes tonalidades
de azul representam a serenidade, a harmonia, a tranquilidade e confianga que a equipa pretende

transmitir e proporcionar aos seus utentes.

Figura 1

Logotipo da USF Coracédo da Beira

UNIDADE DE SAUDE FAMILIAR
CORAGAO DA BEIRA

Nota: Regulamento Interno da USF Coracgéo da Beira
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A area geografica de influéncia da USF Coracéo da Beira abrange todas as freguesias do
Concelho de Nelas. Este concelho, pertencente ao distrito de Viseu, localiza-se na Regido Centro de
Portugal, com uma area de 125,7 km2 e abrange nove freguesias: Canas de Senhorim, Carvalhal
Redondo, Aguieira, Nelas, Santar, Moreira, Senhorim, Vilar Seco e Lapa do Lobo.

Figura 2

Area geogréafica do Concelho de Nelas

Santar
Vilar Seco

Moreira c, yalhal
Redondo

Aguieira Senhorim

Canas de Senhorim

Nota: Regulamento Interno da USF Coragéo da Beira

A USF disponibiliza toda a sua carteira de servigos aos utentes inscritos, tendo por base os
seus processos chave (consultas programadas, ndo programadas e visitagdo domiciliaria). Os
cuidados domicilidrios médicos e de enfermagem s&o prestados a todos os utentes inscritos e
residentes na area de abrangéncia, desde que cumpridos os critérios definidos no Plano de Acéo
para Cuidados Domiciliarios. Os utentes inscritos na USF mas residentes fora da sua area de
influéncia e com necessidade de cuidados domiciliarios, sdo encaminhados para a Unidade de Saude

dessa area de influéncia.

A USF Coracgdo da Beira € constituida por trés locais de atendimento, exercendo a sua
atividade maioritaria e preferencialmente na sede, localizada na Vila de Canas de Senhorim, com
horario de funcionamento das 8h30 as 18h00 em dias Uteis, encontrando — se encerrada aos
sabados, domingos e feriados. Possui um Pdlo Assistencial na Vila de Santar que funciona as
guintas-feiras no periodo da manha (8h30-12h30) apenas com Consultas Programadas, nao
contemplando atendimento de situaces agudas ou consultas de enfermagem. Da unidade faz ainda
parte um terceiro ponto de atendimento, um Pélo Assistencial na freguesia de Carvalhal Redondo,

que de momento se encontra encerrado.

Para a consecucao dos seus objetivos, a USF integra uma equipa multidisciplinar constituida
por trés médicos especialistas em Medicina Geral e Familiar (MGF), dois médicos internos de
formacao especifica em MGF, trés enfermeiros e trés assistentes técnicos. Daqui resultam trés micro

equipas de saude (um Médico de Familia, um Enfermeiro de Familia e um Assistente Técnico) que
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trabalham de forma integrada e articulada, sem prejuizo de que todos os profissionais garantem
servicos e cuidados de qualidade a todos os utentes afetos a mesma, atuando como equipa alargada

na auséncia de algum profissional.

Esta equipa tem por missdo “Assegurar a todos os utentes inscritos cuidados de saude
personalizados, continuados e globais, sempre com a tonica na qualidade, responsabilidade,
humanizacao e acessibilidade” e “Promover a literacia em saude e a capacidade de
responsabilizacdo do utente no processo de promogao de saude e prevengdo de doenga”. Tem
como visdo a exceléncia na prestacdo de cuidados de saude, com base nas carateristicas territoriais,
culturais e sociais da populacdo que serve; e ser um modelo de referéncia ao nivel dos CSP,

sustentavel e direcionada para a satisfacdo da populacdo e dos profissionais (SNS, 2024).
Como valores destacam — se:

e Autonomia organizativa, funcional e técnica;

e Formacéo continua imparcial na definicdo de problemas e estratégias;

e Articulacdo de cuidados com outras Unidades Funcionais, Centro Hospitalar e recursos da
comunidade;

e Cooperacédo da equipa no cumprimento de processos e objetivos;

o Equidade na prestagéo de cuidados individuais, minimizando desigualdades;

« Etica como garante de exceléncia;

e Qualidade como valor fundamental no planeamento, execucéo e avaliago;

o Satisfacdo dos utentes, profissionais e comunidade (SNS, 2024).

A estrutura organica da USF Coracéo da Beira contempla o Conselho Geral, o Coordenador

da equipa, o Conselho Técnico e os Orgéos de Apoio.

No que diz respeito a sua carteira de servigos, desenvolve todas as atividades que a seguir

Se enumeram:

e Consulta Programada (Saude Adultos; Diabetes Mellitus (DM); Hipertenséo Arterial (HTA);
Hipocoagulados; Saude Materna; Saude Infantil e Juvenil; Planeamento Familiar, Rastreios
Oncoldgicos)

e Consulta Aberta;

e Consulta de Intersubstituicéo;

e Visitagdo Domiciliaria;

¢ Atendimento Telefénico;

e Contactos Indiretos;

e Consulta de Enfermagem (incluindo medidas terapéuticas e vacinacédo) (USF Coracao da
Beira, 2024).
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Integra ainda uma carteira adicional de servico diretamente relacionada com a existéncia
nesta area geogréfica, de muitos cidadaos ex-trabalhadores da Empresa Nacional do Uranio
(ENU): a consulta de Programa de Intervencdo e Saude (PIS) -ENU para antigos
trabalhadores e familiares da mina de uranio afetos & USF (USF Coracao da Beira, 2024).

O seu compromisso assistencial € de 5000 utentes. Os dados do BI-CSP, consultados em
setembro de 2024, reportam que a USF Coracgdo da Beira da resposta assistencial a 4946 utentes,
distribuidos por faixa etaria e por sexo feminino e masculino, num total de 7.030,00 unidades
ponderadas (SNS, 2024).

Numa perspetiva global da populacéo inscrita, segundo a estrutura da piramide etaria da USF
Coracao da Beira (figura 3), verifica-se que 2362 utentes sdo do sexo masculino (47,8%) e 2584
utentes séo do sexo feminino (52,2%). Constata-se, ainda, que, destas, 942 sdo mulheres em idade
fértil, dos 15-49 anos. A faixa etaria mais prevalente foi o grupo 7-64 anos de idade. O grupo etéario
superior ou igual a 65 anos de idade representa 31,8% da populacao inscrita na USF, o que contribui
para um indice de dependéncia da populacédo idosa (IDI) de 54,81%. Por sua vez, o indice de

dependéncia de jovens (IDJ) é 17,41%.
Figura 3
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A estrutura organica, atividades e funcionamento da unidade estdo descritas no seu
regulamento interno, no plano de a¢ao anual e no relatorio de atividade. Apresenta ainda um livro de
ocorréncias ou diario de bordo, com a finalidade de registar situacdes condicionantes do bom
funcionamento da USF, ou de qualquer ocorréncia que se entenda que deve ser partilhada e

discutida em reunido de Conselho Geral.

Em relacdo a estrutura fisica, a sede da USF localiza-se num edificio rasteiro constituido por
uma area de secretariado clinico para atendimento ao publico, duas salas de espera com uma area
reservada para a amamentacao e sanitarios. Uma area mais interna é composta por quatro gabinetes
de consulta médica, um gabinete de enfermagem, dois gabinetes de Saude Infantil e Juvenil, uma
sala para consulta de planeamento familiar, uma sala de tratamentos e uma sala polivalente. Na
parte traseira do edificio encontram-se os espacos utilizados exclusivamente pelos profissionais da

USF, nomeadamente uma sala para reunifes, onde se debatem questdes organizacionais.

1.2. Caracterizacao das familias

Cada Enfermeiro de Familia tem atribuido um ficheiro clinico, partilhado com o Médico de
Familia da respetiva micro equipa, e “assume a responsabilidade pela prestagdo de cuidados de
enfermagem globais a familias, em todas as fases da vida e em todos os contextos da comunidade”
(Ministério da Saude, 2014 p. 4070).

De acordo com a informacédo obtida através do sistema informéatico MIM@UF, em setembro
de 2024, o ficheiro clinico da Enfermeira de Familia responsavel pela tutoria deste ensino clinico
dava assisténcia a 1691 utente (52,8% do sexo feminino e 47,2% do sexo masculino), dos quais
1331 eram vigiados em pelo menos uma consulta programada, devendo considerar — se que existem

utentes que sdo seguidos em mais do que um programa de saude.

Tabela 1

Utentes vigiados em consulta programada

Programas De Vigilancia Utentes

Programa Nacional de Doencas Cérebro Cardiovasculares Risco: Hipertensdo | 616

Programa Nacional de Diabetes 209
Programa Nacional de Saude Reprodutiva e Planeamento Familiar 268
Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil 364

Programa Nacional de Saude Reprodutiva e Saude Materna 6
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Programa Nacional para as Doencas Oncoldgicas: Rastreios Oncolégicos 708

(mama, colorretal e colo do Utero)

Nota: Plataforma MIM@UF

A norma para o Célculo de Dotac¢des Seguras em Cuidados de Enfermagem da Ordem dos
Enfermeiros (OE), de acordo com o Decreto-Lei n.° 298/2007 do Ministério da Saude, indica para
efeitos de fixacdo da dotacdo do nimero de enfermeiros necessarios em cada USF, o seguinte racio:
um Enfermeiro por cada 1.550 utentes. O referido Decreto-Lei acrescenta ainda que “a cada
enfermeiro devem ser confiados os utentes correspondentes ao niumero de 300 a 400 familias por
determinada area geografica.” (Ministério da Saude, 2007, p. 5590).

A data da colheita de dados a enfermeira tutora tinha inscritas um total de 685 familias,
excedendo em 285 familias, o numero limite de familias preconizado para o efeito da dotacdo segura
em Enfermagem, pelo que se mantém a necessidade de adequacao dos recursos de enfermagem
as reais necessidades dos clientes pela influéncia que exerce na qualidade e seguranca dos
cuidados prestados e pelo impacto nos resultados obtidos para os prestadores e para as

organizacoes.

A piramide etéaria da figura 3 revela que esta populacéo se encontra envelhecida, ja que a sua
base estreita evidencia uma baixa taxa de natalidade e o topo mais largo demonstra uma baixa

mortalidade e uma elevada esperanca média de vida.

Figura 4

Piramide Etaria dos utentes inscritos no ficheiro da enfermeira de familia
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Da andlise desta piramide é também possivel verificar que o grupo etario com maior
populacédo é o grupo com idades compreendidas entre os 65 e 0s 69 anos. Dados recolhidos da

plataforma MIM@UF revelam que 31,7% do ficheiro tem idade igual ou superior a 65 anos.

Através da analise e tratamento dos dados recolhidos é possivel verificar que o IDI (= 65
anos) € de 55,1% e o IDJ (< 15 anos) é de 18,4%, dando um indice de dependéncia total de 73,6%.

Em Portugal, segundo os dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE) recolhidos nos
censo de 2021, o IDI, que corresponde a relagcdo entre a populacdo idosa e a populacdo em idade
ativa, era de 38,2%. Ao comparar este valor com o resultado dos censos de 2011, em que o IDI era
de 28,8%, verifica — se uma tendéncia de crescimento. Contrariamente, o IDJ sofreu um decréscimo
(INE, 2013; INE 2024).

Tabela 2

indices de Dependéncia da ldosos e Jovens em 2011 e 2021

Portugal IDI IDJ
2011 ‘ 28,8% 22,5%

2021 38,2% 20,3%

Nota: INE 2013, 2024

O aumento do numero de idosos, a diminuigdo do nimero de jovens e 0 escasso aumento da
populacdo em idade ativa refletem uma tendéncia para o duplo envelhecimento demografico. Este
envelhecimento traduz-se numa carga de morbilidade e mortalidade cada vez maior na populacdo
residente em Portugal, associado a uma maior prevaléncia de doengas cronicas e complicacdes dai

decorrentes.

As patologias mais comuns no ficheiro em estudo sdo efetivamente as doencas cronicas,
nomeadamente as coronarias e a DM. Também as doencas neurodegenerativas, com enfoque para
a deméncia, se encontram em expansdo. Tal facto deve-se a que tanto a incidéncia como a

prevaléncia da deméncia séo influenciadas pela idade.

De acordo com o Eurostat (2024), mais de um quinto da populacéo da Unido Europeia, devido

ao envelhecimento populacional, apresenta como principal fator de risco da deméncia a idade e o
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aumento continuo da esperanca de vida. A nivel global e nacional, “o défice cognitivo e a deméncia
séo situagbes de elevada prevaléncia, custo e carga de doenga” (Diregdo-Geral da Saude, [DGS],
2023, p. 8). A “deméncia representa a sétima causa de morte a nivel mundial”, constituindo-se como

uma das “principais causas de dependéncia entre a populagao idosa” (Sousa et al., 2023, p.2).

Analisando a lista de problemas dos utentes deste ficheiro, disponivel na plataforma
MIM@UF, em setembro de 2024, destacam-se 21 utentes codificados, segundo a Classificacdo
Internacional de Cuidados de Saude Primarios, com o cdodigo P70 - Deméncia. Segundo esta
classificacdo internacional Deméncia corresponde a uma sindrome devido a uma doenca do cérebro,
geralmente de natureza crénica e/ou progressiva, com perturbacdes clinicamente significativas das
funcbes do cortex superior (memoéria, pensamento, orientacdo, compreensdo), sem afetar a

consciéncia.

Nao havendo tratamento disponivel para a cura, 0s sistemas de salde e sociais procuram
sinergias para otimizar a qualidade de vida das pessoas com deméncia e das suas familias (OCDE,
2018). A corroborar, a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2021) refere que as consequéncias
das deméncias sao deveras avassaladoras para a referida diade, resultante dos problemas fisicos,
emocionais e econdmicos. No que diz respeito aos problemas emocionais, Sousa et al. (2023)
enfatizam a perda ambigua, que consiste hum fenémeno relacional intrinseco ao cuidado prestado

pelos cuidadores familiares aos familiares com deméncia (Boss et al., 2017)
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2. Estudo “Entre Lagos e Perdas: Um Olhar Dinamico sobre a Perda Ambigua
Psicolégica na Familia”

2.1. Justificacédo do Estudo

A WHO (2021) estimou que, em todo o mundo, existam 47,5 milhbes de pessoas com
deméncia, numero que pode alcanc¢ar os 75,6 milhdes em 2030 e quase triplicar em 2050 para os
135,5 milhdes.

Habitualmente, as pessoas com deméncia necessitam de cuidados especificos, sendo o
papel de cuidador informal, por norma, assumido por um membro da familia. A figura do cuidador é
fundamental devido ao seu envolvimento na qualidade de vida da pessoa em causa e porque é a
principal fonte de informacgéo sobre o estado de saude do familiar com deméncia para os EEESF
(Fundacion Sanitas, 2016). As tarefas de cuidado ocupam a maior parte do tempo do familiar
cuidador, o que pode afetar negativamente 0s seus aspetos sociais, ocupacionais, emocionais e
relacbes familiares (Rubin et al.,, 2019). Isto pode leva-los a negligenciar as suas préprias
necessidades durante a prestacdo de cuidados, organizando tudo de acordo com as exigéncias do
ente querido. Tém sido, inclusive, relatados elevados niveis de stress, ansiedade e depressao nesta
populacdo, bem como o uso frequente de medicamentos psicotropicos, como forma de lidar com a

complexa situacao de cuidar de um familiar com essas carateristicas (Bravo et al., 2021).

Assim, em tempos de crises e receio, SA0 necessarias novas teorias para orientar a pratica
dos EEESF na salvaguarda da resiliéncia das familias, no caso concreto das que sofrem com um
elemento com deméncia. Para avaliar as diversidades e para os pontos em comum na forma como
as familias se mantém fortes, estes especialistas podem encontrar na Teoria da Perda Ambigua
estratégias mais inclusivas para analisar dados e orientar intervencdes para aliviar o stress familiar
e o trauma (Boss, 2007). De acordo com a autora, a sua experiéncia iniciou com o estudo familiar
universal, com foco na perda, no contexto de um stressor adicional, a ambiguidade. Na verdade,

como Dilworth-Anderson (2005) escreve, a intui¢&o inicia este processo.

Observando a terapia familiar no inicio da década de 1970, Boss (2007) notou pais
fisicamente presentes, mas muitas vezes psicologicamente ausentes. Em breve, percebeu que, em
termos psicoldgicos, esta auséncia ndo recaia apenas sobre os pais, mas também sobre qualquer
ente querido, na mesma situacdo (presenca fisica, mas ausente psicologicamente). Desta
descoberta resultante da observagao e intuigcdo surgiu um termo mais inclusivo, “perda ambigua”, e
um modelo dos dois tipos: auséncia fisica com presencga psicoldgica, auséncia psicolégica com
presenca fisica (Boss, 1999, 2004, 2006). Os membros da familia descreveram o primeiro tipo de
perda ambigua como “Adeus, sem despedida”, e o segundo como “Adeus, sem sair’. Ambos séo

angustiantes e podem traumatizar. Hoje, a Teoria da Perda Ambigua incluiu o stress familiar e é
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focada na resiliéncia, com associac¢des ao significado, ao dominio, & ambivaléncia, a identidade, ao

apego e a esperanca (Boss, 2006).

A perda ambigua é uma perda que permanece obscura e a ambiguidade congela o processo
de luto (Boss, 1999), blogueando, assim, os processos de coping e de tomada de decisdo. O seu
terminus € impossivel e 0s membros da familia ndo tém outra op¢do sendo construir a sua propria
verdade sobre o estatuto da pessoa ausente em mente ou corpo. Sem informacéo para esclarecer a
sua perda, os membros da familia ndo tém outra escolha sendo viver com o paradoxo da auséncia
e da presenca (Boss, 2006). Quando as relacfes familiares ndo sao claras e o terminus é impossivel,
a necessidade humana de finalidade pode angustiar ou traumatizar as familias, particularmente,
guando cuidam de um ente querido com deméncia, a ambiguidade em tal perda imobiliza e
traumatiza. Devido a ambiguidade, as rela¢des familiares, em casos de perda pouco clara, dissipam-
se e a perda ambigua é uma perturbacéo relacional e ndo uma disfungéo psiquica. A ambiguidade
rompe o significado da perda, pelo que as pessoas ficam “congeladas” no coping e no luto (Gergen,
2006). Sem significado, ndo ha esperanca (Boss, 2006). Como tal, estas familias cuidadoras néao

podem ser deixadas por sua conta propria (Boss, 2006, 2016).

Neste sentido, o EEESF, ao intervir na e com a familia, pode ajudar a resgatar a esperanca
perdida, resultando em ganhos de salude. A ESF tem por objetivo ajudar a pessoa e a familia a
enfrentar e lidar com uma patologia, atuando em momentos de stress. As suas intervencdes passam
pelo diagnostico o mais precoce possivel dos pontos fortes e das disfun¢des na familia, através da
avaliacdo e, posteriormente, realizacdo da capacitagdo com 0 objetivo de promover ganhos em
saude (Gergen, 2016). Como referem Frade et al. (2021, p. 1), “(...) a pertinéncia da integragao das
familias nos cuidados de enfermagem permite a promog¢ao, manutencao e recuperacdo da salde
das familias”. A relagao entre os EEESF e os membros da familia é fulcral para a qualidade da pratica
clinica de enfermagem. Por outro lado, esta relagdo enfermeiro/familia permite identificar os pontos
fortes da familia para que, em parceria, possam planear intervencdes que vao ao encontro das suas

necessidades (Jstergaard et al., 2020).

Cuidar de um ente querido com deméncia é gerador de stress para os familiares cuidadores,
sendo a perda ambigua uma das principais causas do mesmo (Sousa et al., 2023). A prestacao de
cuidados informais a PcD é muito exigente e angustiante, resultando na deteriora¢éo da saude geral
dos familiares cuidadores (Shin et al., 2022). Muitos familiares referem que o principal problema néo
é a tanto doenca em si, mas a ambiguidade e a incerteza que esta provoca. E um desafio dificil cuidar
de alguém que esta cd, mas ndo estd ca - esta ca fisicamente, mas foi-se embora mental e
psicologicamente (Boss, 2016). As familias cuidadoras sentem-se sozinhas e, de certa forma, estao
mesmo, ou seja, € como se houvesse um estranho em casa. Para além do stress, a deméncia causa

uma perda de memodria imprevisivel que vai e vem, num momento o familiar esta aqui, no outro ja
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ndo estd. Esta montanha russa de auséncia e presenca é um tipo de perda muito stressante. Ao
contrario da morte, ndo ha encerramento, ndo ha validacao oficial e, por vezes, ha pouco apoio
comunitario. Sente-se que se tem de lidar com a situagéo sozinha; mesmo os familiares mais fortes
sentem-se ansiosos e deprimidos (Boss & Carnes, 2012). O desafio consiste no EEESF, em
colaboracao com a familia, poder encontrar estratégias adequadas para lidar com esta ambiguidade.
E fulcral que estas familias se sintam apoiadas e estabelecam relacdo terapéutica com o seu
enfermeiro de familia para se manterem resilientes e mais fortes, mantendo, assim, a harmonia

familiar.

E de referir também a escassez de estudos em Portugal sobre o processo de perda ambigua
de familias cuidadoras de um ente querido com deméncia. Assim sendo, esta € uma tematica

emergente e urgente, dada a sua complexidade.

Da complexidade dos cuidados as familias com um membro com deméncia, emerge a
producdo de novo conhecimento, sustentado pelas situacdes reais, que permite a justaposicao da

pratica com a teoria.

2.2. Objetivos do Estudo
Este estudo tem como objetivo geral analisar a forma como os cuidadores familiares de PcD

percecionam a perda ambigua.

Como objetivos especificos considerou-se:

e Avaliar o nivel de perda ambigua das familias cuidadoras de PcD;

¢ Identificar o que os cuidadores familiares da PcD entendem por perda ambigua;

e Verificar que variaveis sociodemograficas (idade, sexo, grau de parentesco com a PcD,
coabitagcdo, habilitacdes literarias, situacdo profissional, receber apoio domiciliario, tempo

como cuidador da PcD) interferem na sua percecéo sobre o limite ambiguo/perda ambigua.

2.3. Metodologia
O estudo apresentado é de natureza quantitativa, descritiva e transversal.

E quantitativo porque o objetivo principal é avaliar e quantificar variaveis, possibilitando
identificar padrbes e relacdes estatisticas; descritivo pois tem como principal objetivo descrever
caracteristicas, o fendmeno e/ou a populacao (Vilelas, 2022), no caso concreto, a idade, 0 sexo, grau
de parentesco com a PcD, coabitacdo, habilitagbes literarias, situacdo profissional, receber apoio

domiciliario e tempo como cuidador da PcD.

Caracteriza-se também por ser um estudo transversal, dado que é um tipo de pesquisa
observacional que visa analisar dados de uma populagdo num Unico ponto no tempo, ou seja, num

momento especifico, sem fazer intervencdes ou alteracdes. Este tipo de estudo € (til para identificar
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a prevaléncia de uma condicdo ou para explorar a relacdo entre diferentes variaveis num
determinado momento, mas nao permite estabelecer relagdes causais, pois ndo ha uma observacao,

ao longo do tempo (Vilelas, 2022).

2.4. Amostra

A amostra é constituida por 10 familiares cuidadores de PcD, utentes do ficheiro da

Enfermeira Tutora da USF Coracao da Beira.

Para aprofundar a compreenséo do contexto familiar em que estes cuidadores se inserem,
foi considerada a etapa do ciclo vital familiar segundo os modelos tedricos de Relvas e Duvall. De
acordo com Relvas, estas familias encontram — se na etapa “Familia com Filhos Adultos” e do ponto
de vista de Duvall, situam-se na fase “Envelhecimento”. A etapa do ciclo vital em que estas familias
se inserem é convergente em ambos 0os modelos, pois ambos realgam a necessidade de enfrentar
os desafios do envelhecimento, sobretudo no que diz respeito a geragdo mais idosa, promovendo
relacdes de suporte e respondendo as suas incapacidades e dependéncias especificas (Silva, et al.,
2023). Esta fase é ainda marcada pela reorganizacdo das fungfes familiares e pela intensificagéo

das exigéncias associadas ao cuidado, caracteristicas centrais deste estadio do ciclo vital familiar.

A selegdo das familias foi realizada através de recrutamento intencional, as que aceitaram
participar voluntariamente no estudo, que cumprissem os critérios de inclusao (cuidadores de familiar
com deméncia, independentemente de serem detentores do Estatuto de Cuidador Informal) e que

assinaram o consentimento livre e informado.

Identificadas as familias, os potenciais participantes foram contactados via telefénica para
agendamento de consulta e foi feito o convite pela Enfermeira de Familia a sua participacdo sendo,

seguidamente, concretizado o consentimento informado.

2.5. Confidencialidade e Anonimato
A ética em pesquisa cientifica estabelece os pardmetros de conduta que devem ser seguidos

pelos investigadores. A adesdo aos principios éticos € essencial para assegurar a protecdo da
dignidade, dos direitos e do bem-estar dos participantes. Por isso, toda a investigagdo que envolve
seres humanos deve ser previamente avaliada por uma comisséo de ética, a fim de garantir que os
padrdes éticos adequados sejam respeitados. A abordagem dos principios éticos de beneficéncia,
justica e autonomia é fundamental para a realizacdo de um estudo ético e responsavel (Vilelas,
2022). Para o efeito foi solicitado Parecer & Comiss&o de Etica para a Saide da ULS Viseu D&o
Laf6es seguindo todos os tramites legais e obteve - se o parecer favoravel N° 05/29/11/2024 (Anexo
.

Neste estudo, 0 anonimato dos participantes foi preservado e a confidencialidade dos dados
foi assegurada, uma vez que a equipa de investigacdo se comprometeu a manter o sigilo profissional

como parte das suas responsabilidades. Os dados serdo destruidos imediatamente apos a
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apresentacdo do Relatério Final em prova publica. Nenhuma informacdo pessoal dos participantes

serd divulgada em publicacdes.

Antes de responder aos questiondrios, os participantes foram informados sobre os objetivos,
a finalidade do estudo e o carater voluntario da sua participacdo, tendo a liberdade de aceitar ou
recusar, podendo igualmente desistir a qualquer momento. Para isso, 0s participantes assinaram o
Consentimento Informado (Anexo lll). Estes procedimentos estdo em total conformidade com a
legislacdo nacional e da Unido Europeia aplicavel, incluindo a Lei n® 58/2019 (publicada no Diario da
Republica n.° 151/2019, Série |, de 08 de agosto de 2019) e o Regulamento (UE) 2016/679 do
Parlamento e do Conselho, de 27 de abril de 2016, que trata da protecdo de dados pessoais e da

livre circulacdo desses dados.

2.6. Recolha de Dados
A colheita de dados foi realizada no ambito das consultas realizadas pela estudante, com

supervisdo da Enfermeira Tutora.

O instrumento de recolha de dados (Anexo 1V) consiste num inquérito por questionario com duas

seccoes:

e | Secgdo — questbes sociodemogréficas: idade, sexo, grau de parentesco com a PcD,
coabitacdo, habilitacdes literarias, situacao profissional, receber apoio domiciliario, tempo
como cuidador da PcD;

e |l Seccéo - A Escala de Limites Ambiguos (ELA), com traducao, adaptacao e validacao da
escala original (Boss et al., 1990) para a populacéo portuguesa por Sousa et al. (2023), tendo
sido solicitada autorizacdo para aplicacdo da mesma, com deferimento no dia 04/10/2024
(Anexo V).

2.7. Tratamento dos Dados
Apobs a colheita de dados e uma vez que a amostra do estudo era reduzida (n=10), os dados

foram tratados utilizando o programa Excel, que se mostrou adequado para a analise e organizacao
das informacdes, permitindo um processamento eficiente e direto dos resultados obtidos, apds a
criacdo da base de dados.

A analise quantitativa foi realizada com recurso ao software IBM SPSS Statistics 28. O nivel
de significancia estatistica a considerar foi p< 0.05.

Recorreu-se a estatistica descritiva para determinar as frequéncias absolutas e relativas para
todas as variaveis e a média, o desvio padrdo, o minimo e o maximo, para as variaveis de nivel de

mensuracado racio. As prevaléncias sao expressas em percentagens.
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2.8. Apresentacéo dos Resultados
A amostra foi composta por 10 familiares cuidadores de PcD, sendo que as distribuicdes

percentuais e as frequéncias de cada variavel sdo detalhadas a seguir (Tabela 3).

As variaveis analisadas incluem o sexo, o estado civil, 0 grau de parentesco com a pessoa
cuidada, a proximidade com a PcD, a escolaridade, a situacdo profissional e usufruir de apoio
domiciliario.

Em termos de sexo, 70% da amostra € do sexo feminino e 30% do sexo masculino. No que
diz respeito ao estado civil, 90% estdo casados ou em unido de facto, enquanto 10% s&o solteiros.
Quanto ao parentesco, 40% dos participantes sdo conjuges, 50% séo filhos e 10% sao primos. Em
relacdo a proximidade com a PcD, 60% coabitam, 30% vivem proximos e 10% afastados. Em termos
de escolaridade, 50% dos participantes possuem o 1° ciclo, 30% tém ensino secundario e 20% tém
ensino superior. Em relagédo a situagdo profissional, 40% néo tém vinculo laboral, enquanto 60%
detém vinculo laboral. Por fim, em relagdo a usufruir de apoio domiciliario, 40% dos participantes

recebem esse apoio, enquanto 60% nao o recebem.

Tabela 3

Caracterizagdo sociodemogréfica das familias participantes

Variaveis qualitativas (n) (%)
Sexo
Feminino 7 70
Masculino 3 30
Estado civil
Casado/Unido de facto 9 90
Solteiro 1 10
Parentesco com a pessoa
cuidada 4 40
Conjugue 5 50
Filhos 1 10
Primos
Proximidade
Vive com a PcD 6 60
Vive proximo 3 30
Vive afastado 1 10
Escolaridade
1°ciclo 5 50
Ensino secundario 3 30
Ensino Superior 2 20
Situagao profissional
Sem vinculo Laboral 4 40
Com vinculo Laboral 6 60
Recebe apoio domiciliario
Sim 4 40
Nao 6 60

Nota. n = Numero total da amostra; % = Percentagem
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A Tabela 4 apresenta os resultados referentes a idade e ao tempo de cuidador das familias
participantes. A média de idade dos participantes foi de 64,50 anos, com um desvio padrao de 12,92
anos, variando entre 42 e 85 anos. Em relagcdo ao tempo de cuidador, a média foi de 33,60 meses,
com um desvio padrdo de 25,64 meses, e 0 tempo que presta cuidados ao familiar com deméncia

variou entre 6 e 84 meses

Tabela 4

Idade e tempo de cuidador das familias participantes

Variaveis quantitativas M DP Min. Max.
dade (anos) 64,50 12,92 42 85
Tempo de cuidador (meses)
33,60 25,64 6,0 84

Nota. n = Numero total da amostra; % = Percentagem; M = Média; DP = Desvio-padrao; Min. =
Minimo; Max = Maximo

A tabela 5 apresenta os resultados de diferentes itens da ELA, com as respetivas médias,

desvios padréo, valores minimos e maximos observados para cada item:

Sinto-me culpado/a quando saio de casa para fazer algo agradavel, enquanto a PcD fica em
casa: a média foi de 3,10, com um desvio padrdo de 1,37, indicando uma tendéncia moderada de

culpa entre os participantes, variando entre os valores de 1 e 5;

Sinto que vai ser dificil, se ndo impossivel, prosseguir a minha prépria vida enquanto a PcD
precisar da minha ajuda: a média foi de 3,80, com um desvio padrdo de 0,78, sugerindo uma
sensacao de dificuldade consideravel, mas ndo extrema, de seguir a vida pessoal, variando entre os

valores de 3 e 5;

De momento, sinto-me incapaz de fazer novas amizades: a média foi de 2,90, com um desvio
padrdo de 1,28, refletindo uma sensacdo de dificuldade moderada para fazer novas amizades,

variando entre 1 e 4.

Sinto que néo consigo ir a lado nenhum sem pensar primeiro nas necessidades da PcD: a
média foi de 3,60, com um desvio padrdo de 0,96, sugerindo que os familiares cuidadores

frequentemente tém as necessidades da PcD em mente, variando entre 2 e 5.

Sinto que nao tenho tempo para mim: a média foi de 3,50, com um desvio padrao de 1,17,
designando que muitos cuidadores sentem que ndo tém tempo para si mesmos, variando entre 1 e
5.
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As vezes, ndo tenho a certeza de qual o lugar da PcD na familia: a média foi de 2,70, com
um desvio padrdo de 1,49, mostrando que ha uma incerteza moderada sobre o papel da PcD na

dinamica familiar, variando entre 1 e 5.

N&o tenho a certeza do que deva esperar que a PcD com deméncia faga em casa: a média
foi de 2,80, com um desvio padrdo de 1,54, sugerindo que os familiares cuidadores tém uma

percecédo de incerteza quanto ao que esperar da PcD, variando entre 1 e 5.

Frequentemente sinto-me confuso/a sobre o quanto devo fazer pela PcD: a média foi de 2,90,
com um desvio padrdo de 0,56, 0 que sugere uma leve confusdo sobre o grau de envolvimento

necessario, variando entre 2 e 4.

Coloco as necessidades da PcD antes das minhas: a média foi de 3,50, com um desvio
padréo de 0,85, indicando que os familiares cuidadores frequentemente priorizam as necessidades

da PcD em relagdo as suas proprias, variando entre 2 e 4.

Eu e a minha familia temos desentendimentos frequentes sobre o meu envolvimento com a
PcD: a média foi de 2,10, com um desvio padrdo de 1,10, sugerindo que os desentendimentos

familiares sdo pouco frequentes, variando entre 1 e 4.

Quando nao estou com a PcD, dou por mim a pensar como € que ele(a) estara: a média foi
de 3,60, com um desvio padrédo de 0,51, designando que os familiares cuidadores preocupam-se
frequentemente com o bem-estar da PcD, variando entre 3 e 4.

Os membros da familia tendem a ignorar a PcD: a média foi de 1,90, com um desvio padréao
de 1,28, sugerindo que € raro que a PcD seja ignorada pelos membros da familia, com variacéo entre
leb.

A PcD ja nao parece o/a meu/minha companheiro(a)/pai/méae/irmao(a): a média foi de 2,60,
com um desvio padréao de 1,17, indicando uma percecdo moderada de mudanca na PcD, variando

entre 1 e 4.

Eu penso muito na PcD: a média foi de 3,90, com um desvio padrdo de 0,31, mostrando que
os familiares cuidadores pensam frequentemente na PcD, com pouca variagao entre os participantes,

variando entre 3 e 4.

Quanto aos resultados dos dois fatores da ELA, registou-se, no Fator A “Ambiguidade face
ao cuidar do EU ou da PcD”, a média de 3,42, com desvio padrdo de 0,69, variando entre 2,3 e 4,1,
indicando uma perce¢ao moderada de ambiguidade no cuidar; no Fator B “Ambiguidade na conexao
com a PcD e a rede”, a média foi de 2,58, com desvio padrdo de 0,68, variando entre 1,7 e 3,8,
sugerindo que os familiares cuidadores tém uma ambiguidade moderada na ligagdo com a PcD e a
rede de apoio. Estes resultados fornecem uma visdo sobre as emocdes, desafios e percecbes dos

familiares cuidadores de PcD, ou seja, indicam o0s seus sentimentos de ambivaléncia e ambiguidade.



45

Tabela 5

Resultados da ELA por item e avaliagéo

Itens da ELA M DP Min. Max.

1. Sinto-me culpado/a quando saio de casa para fazer

. . 3,10 1,37 1 5
algo agradavel, enquanto A PcD fica em casa.
2. Sinto que vai ser dificil, se ndo impossivel, prosseguir
a minha prépria vida enquanto a PcD precisar da minha 3,80 0,78 3 5
ajuda.
3. De momento, sinto-me incapaz de fazer novas 2.90 1,28 1 4
amizades.
4. Sinto que n&o consigo ir a lado nenhum sem 3.60 0.96 > 5
pensar primeiro nas necessidades da PcD.
5. Sinto que n&o tenho tempo para mim. 3,50 1,17
6. As vezes, néo tenho a certeza de qual o lugar da PcD 2.70 1,49 1 5
na familia.
7. N&o tenho a certeza do que deva esperar que a 2.80 154 1 5
PcD com deméncia fagca em casa.
8. Frequentemente sinto-me confuso/a sobre o 290 056

guanto devo fazer pela PcD.
Coloco as necessidades da PcD antes das minhas. 3,50 0,85 2
10. Eu e a minha familia temos desentendimentos

. 2,10 1,10
frequentes sobre o meu envolvimento com a PcD.
11. Quando nao estou com a PcD, dou por mim a
pensar como é que ele(a) estara. 3,60 051 3 4
12. Os membros da familia tendem a ignorar a PcD. 1,90 1,28
13. A PcD ja ndo parece o/a meu/minha

companheiro(a)/pai/mae/irmao(a). 2,60 117 1 4

14. Eu penso muito na PcD. 3.90 031 3 4
o Fatores da EL.A

ll;?:;[:c))”r A “Ambiguidade face ao cuidar do EU ou da 3.42 0.69 23 41

Fator B “Ambiguidade na conexdo com a PcD e a rede” 2,58 0,68 1,7 3,8

Nota. M = Média; DP = Desvio-padrao; Min. = Minimo; Max = Maximo;

2.9. Discussao dos Resultados
O perfil dos familiares cuidadores de PcD é multifacetado, englobando véarias carateristicas

psicossociais, papéis de parentesco e dindmicas de prestacdo de cuidados (Gallego-Alberto et al.,
2024). A investigacdo indica que os familiares cuidadores podem ser categorizados em perfis
distintos com base nas suas experiéncias, estados emocionais e sistemas de apoio (Leggett et al.,
2024). Estes perfis realcam a complexidade da prestacdo de cuidados e a necessidade de

intervencdes adaptadas, quer para as familias cuidadoras, quer para a pessoa cuidada.

A andlise das variaveis sociodemogréficas da amostra revela varias tendéncias interessantes
no contexto do cuidado de PcD. Assim, verificou-se que a maioria dos participantes (70%) € do sexo
feminino, o que reflete a tendéncia comum em muitos estudos, onde as mulheres sao
predominantemente responsaveis pelo cuidado de pessoas com condi¢des crénicas (Sousa et al.,

2023). Tal pode estar relacionado com os papéis tradicionais de cuidado que as mulheres
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frequentemente assumem dentro das familias. A presenca de 30% de homens sugere, no entanto,
qgue o cuidado também é assumido por homens, embora em menor propor¢ao, o que corrobora o

estudo de Gallego-Alberto et al. (2024), onde os homens também ja assumem o papel de cuidadores.

A maioria dos participantes (90%) € casada ou em unido de facto, o que é indicativo de um
forte apoio familiar na tarefa de cuidar de uma PcD. O facto de apenas 10% dos participantes serem
solteiros sugere que a maioria dos cuidadores tem uma rede de apoio significativa, o que pode ser
crucial para lidar com as exigéncias fisicas e emocionais do cuidado. Tal também pode indicar que
os familiares cuidadores casados ou em unido de facto tém maior estabilidade emocional e pratica

ao cuidar de um ente querido, como referem Marques et al. (2024).

Na amostra estudada, metade dos familiares cuidadores séao filhos (50%) ou cénjuges (40%)
da PcD. A figura do filho como cuidador é frequentemente associada ao desejo de retribuir os
cuidados recebidos durante a infancia. Por outro lado, o c6njuge pode sentir uma responsabilidade
emocional intensa e uma ligagéo profunda, devido & parceria ao longo da vida (Marques et al., 2024).
Apenas 10% dos cuidadores sé@o primos, o que reflete uma menor participagdo de outros membros

da familia, como tios ou primos, no cuidado direto da PcD (Marques et al., 2024; Ashida et al., 2024).

Relativamente a proximidade com a PcD, 60% dos familiares cuidadores vive com a pessoa,
0 que pode indicar uma forma de cuidado mais imediato e constante, mas também pode estar
associado a um maior desgaste emocional e fisico (Ashida et al., 2024). Os 30% que vivem proximos
provavelmente tém um papel de apoio constante, mas com a possibilidade de um pouco mais de
liberdade pessoal e, por outro lado, o familiar que vive afastado pode enfrentar maiores desafios em

termos de proximidade emocional e logistica no cuidado.

Observou-se que 50% dos familiares cuidadores tém apenas o 1° ciclo, o que pode influenciar
a forma como lidam com as questfes praticas e cognitivas do cuidado. A percentagem consideravel
de cuidadores com ensino secundario (30%) e superior (20%) sugere que ha uma diversidade de
niveis de habilitacbes académicas entre os familiares cuidadores, estando em conformidade com
outros estudos (Ashida et al., 2024; Gallego-Alberto et al., 2024; Marques et al., 2024). Neste sentido,
nos estudos referenciados é mencionado que ter baixa escolaridade pode afetar as abordagens no
cuidado ao familiar com deméncia, o acesso a informacao e a capacidade de procurar ajuda ou apoio

especializado, o que requer uma maior intervencdo do EEESF.

Constatou-se também que 60% dos familiares cuidadores de PcD mantém vinculo laboral,
podendo indicar que a tarefa de cuidar ndo esta a ser feita em tempo integral. Por conseguinte,
segundo Marques et al. (2024), tal pode implicar desafios significativos para equilibrar as
responsabilidades familiares e profissionais, com um impacto potencial na qualidade de vida e na
saude mental dos familiares cuidadores. Por outro lado, 40% dos participantes ndo tém vinculo

laboral, sugerindo que estdo mais dedicados ao cuidado a tempo inteiro. No estudo de Ashida et al.
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(2024) houve casos de familiares cuidadores de PcD que ndo conseguiam encontrar emprego devido

as exigéncias do cuidado a prestar ao seu familiar.

Constatou-se que, na amostra estudada, cerca de 40% dos participantes recebem apoio
domiciliario, o que pode aliviar parcialmente as dificuldades enfrentadas por estes familiares
cuidadores. A falta de apoio para 60% dos familiares cuidadores sugere que a carga do cuidado recai
inteiramente sobre os préprios, resultando, em muitos casos, como mostram as evidéncias (Leggett
et al., 2024; Han et al., 2025) em desgaste fisico e emocional. O apoio domiciliario € um fator crucial
na melhoria da qualidade de vida dos familiares cuidadores, ajudando a reduzir a carga de trabalho

e o0 stress associados ao cuidado de uma PcD (Leggett et al., 2024; Han et al., 2025).

A média de idade das familias cuidadoras foi de 64,50 anos (+/- 12,92 anos), 0 que significa
gue a amostra é composta predominantemente por cuidadores mais velhos, variando entre 42 e 85
anos. Este dado estd em consonancia com a literatura que aponta a tendéncia de que muitos
familiares cuidadores de PcD séo pessoas idosas, frequentemente na faixa etaria dos 60 e 70 anos.
Segundo Ashida et al. (2024), familiares cuidadores de PcD geralmente tém uma média de idade
mais avancada, uma vez que o envelhecimento da populacdo esta associado a um aumento na
prevaléncia de doencas neurodegenerativas, como a deméncia, que, por sua vez, leva os familiares,
também eles muitas vezes ja idosos, a assumirem o papel de cuidadores. Essa faixa etaria de
familiares cuidadores também pode coincidir com questfes relacionadas a limitagbes fisicas e
psicoldgicas, associadas ao envelhecimento, que podem impactar diretamente a experiéncia do
cuidado. Han et al. (2025) corroboram esta ideia ao destacar que, a medida que os familiares
cuidadores envelhecem, o desafio de oferecer cuidados aumenta, em resultado do desgaste fisico e
emocional que enfrentam. Além disso, o impacto na sua saude mental também é significativo, com

a literatura a apontar para maiores niveis de depressao, ansiedade e stress (Morimoto, 2024).

O tempo médio de cuidado foi de 33,60 meses (+/- 25,64 meses), a oscilar entre 0os 6 e 0s 84
meses. Este intervalo de tempo sugere que os familiares cuidadores estdo envolvidos no cuidado do
seu familiar com deméncia a periodos consideraveis, com alguns a dedicar mais de 7 anos a essa
tarefa. O tempo prolongado de cuidado esta amplamente documentado em estudos sobre o cuidado
de um familiar com deméncia, e é frequentemente associado a um aumento nas dificuldades
enfrentadas pelos seus cuidadores (Huertas-Domingo et al., 2023). Segundo os mesmaos autores, 0s
cuidadores de um familiar com deméncia experienciam um desgaste progressivo a medida que o
tempo de cuidado aumenta, refletindo a natureza crénica e degenerativa da doenga, o que pode
resultar em maior sobrecarga fisica, emocional e social (Huertas-Domingo et al., 2023). O estudo de
Han et al. (2025) também confirma que o tempo de cuidado é um fator importante no aumento do
risco de depressao e problemas de saude mental nos familiares cuidadores. Quanto mais tempo
estes prestam cuidados, mais vulneraveis se tornam ao stress e a fadiga, especialmente quando nao

ha suporte adequado (Han et al., 2025). Além disso, o facto de que o tempo de cuidado varie de 6 a
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84 meses indica que a amostra inclui cuidadores em diferentes estadios do processo de cuidado, o
gue pode afetar a maneira como estes percebem a sua funcao e as estratégias que utilizam para
lidar com as dificuldades que enfrentam. Morimoto (2024) sugere que o impacto do cuidado muda
ao longo do tempo, com os cuidadores inicialmente a vivenciar uma sobrecarga mais baixa que tende

a aumentar a medida que a deméncia progride e os cuidados exigem mais tempo e esforco.

A analise dos dois fatores da ELA oferece uma visao relevante sobre a experiéncia emocional
dos familiares cuidadores de pessoa com deméncia. Os resultados indicam uma percec¢ao moderada
de ambiguidade em dois aspetos principais: o cuidado de si mesmos versus o cuidado da pessoa
com deméncia (Fator A) e a ligacdo com a pessoa com deméncia e a rede de apoio (Fator B). Esses
resultados séo, assim, discutidos no contexto da Teoria da Perda ambigua psicolégica, que descreve
os dilemas emocionais complexos enfrentados pelas familias cuidadoras de pessoas com doengas

cronicas, como a deméncia.

No que se refere ao Fator A: Ambiguidade face ao cuidar do EU ou da PcD, obteve-se uma
média de 3,42 (+/-0,69), sugerindo que os familiares percebem uma ambiguidade moderada entre
cuidar de si mesmos e cuidar da pessoa com deméncia. A variedade de respostas indica que ha uma
divisdo de percecdes entre os familiares cuidadores, com alguns provavelmente a sentir uma maior
dificuldade em equilibrar as suas préprias necessidades com as exigéncias do cuidado ao seu
familiar (Chan et al., 2024).

De acordo com Testoni et al. (2023), a ambiguidade defrontada pelos familiares cuidadores
de pessoas com deméncia resulta da dificuldade em definir claramente os seus papéis e prioridades,
0 que pode ser particularmente desafiador quando as familias tentam manter a sua identidade
pessoal e autonomia, enquanto estédo, simultaneamente, envolvidas em cuidados exigentes. Essas
familias frequentemente veem-se divididas entre atender as suas proprias necessidades e
responsabilidades e atender as necessidades da PcD, o que leva a um estado de perda psicoldgica
ambigua (Boss, 2006). No caso especifico de familias cuidadoras de PcD, essa ambiguidade pode
ser exacerbada pela perda gradual das capacidades cognitivas e emocionais do familiar, tornando
ainda mais dificil para o familiar cuidador determinar até onde deve ir no compromisso entre o seu

préprio bem-estar e o cuidado da outra pessoa (Zhang et al., 2024).

No que concerne ao Fator B: Ambiguidade na conexao com a PcD e a rede de apoio, a média
de 2,58 (+/-0,68), indicando que os familiares cuidadores sentem uma ambiguidade moderada em
relac@o a sua ligagdo com a PcD e a rede de apoio. A amplitude das respostas (a variar entre 1,7 e
3,8) indica que, embora muitos familiares percebam um certo grau de ligacdo, outros podem estar a
lidar com incertezas significativas sobre o papel da PcD na familia e nas redes sociais. A dificuldade

em manter essa ligacdo pode refletir o impacto da doenca, que altera as capacidades cognitivas e
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emocionais, bem como a natureza da relagdo com o seu familiar cuidador (Nathanson & Rogers,
2021).

Boss (2006) descreve que os familiares cuidadores de PcD frequentemente experienciam
uma perda ambigua, na qual a pessoa com deméncia ainda esta fisicamente presente, mas deixou
de ser a mesma pessoa emocional ou cognitivamente. Essa experiéncia de perda continua pode
gerar um sentimento de desunido entre o familiar cuidador e a pessoa com deméncia, para além de
afetar as interacdes com a rede de apoio envolvente, uma vez que os familiares cuidadores podem
sentir que outros familiares ou amigos ndo compreendem completamente a situa¢cdo ou nao estao
suficientemente envolvidos. A ambiguidade nesta ligacdo pode também ser influenciada pela
dificuldade dos familiares cuidadores em equilibrar o apoio da rede familiar ou profissional com as
suas préprias necessidades de ajuda, gerando um ciclo de incertezas emocionais (Nathanson &
Rogers, 2021).

A literatura enfatiza que os familiares cuidadores de PcD sentem uma ambivaléncia
significativa nas suas emocdes e perce¢des. Muitas vezes sentem um conflito interno entre o amor
e a afeicdo, bem como os desafios impostos pela doeng¢a, como a perda da identidade da pessoa e
o desgaste fisico e emocional (Testoni et al., 2023). Este conflito interno pode levar a sentimentos
de culpa, raiva e frustragéo, o que aumenta a ambiguidade em relacéo ao seu papel e a sua relacéo
com o familiar com deméncia e com outros membros da familia ou redes de apoio (Chan et al., 2024).
Por outro lado, Santos et al. (2023) argumentam que a ambiguidade no cuidado pode ser exacerbada
pela falta de clareza sobre os limites do que um cuidador deve fazer, o que é particularmente
relevante no contexto da deméncia, onde as necessidades da pessoa mudam continuamente e,
muitas vezes, de forma imprevisivel. Essa imprevisibilidade contribui para o stress emocional e
psicoldgico dos familiares cuidadores, como mostram os resultados do Fator A e Fator B, que

refletem o desgaste provocado pela ambiguidade e pela sobrecarga (Santos et al., 2023).

Este tipo de perda resulta do declinio gradual da presenca cognitiva e emocional do ente
guerido, levando a sentimentos de luto que ndo séo facilmente reconhecidos ou validados pela
sociedade. Estas familias experimentam um tumulto emocional significativo, incluindo sentimentos
de vergonha, perda de identidade e luto ndo reconhecido, em que as suas perdas ndo sao
reconhecidas pelos outros (Nathanson & Rogers, 2021; Testoni et al., 2023). Desenvolvem
frequentemente resiliéncia através de sistemas de crengas, processos organizacionais e
comunicacéo eficaz, que os ajudam a enfrentar os desafios emocionais da prestacdo de cuidados
(Chan et al., 2024). Todavia, também expressam a necessidade de apoio profissional e de recursos
para gerir os sintomas comportamentais e psicoldgicos da deméncia, indicando uma lacuna na
assisténcia disponivel (Zhang et al., 2024). Neste sentido, as estratégias baseadas em evidéncias,
como a terapia cognitivo-comportamental, podem ajudar estas familias a lidar com os seus “fardos”

emocionais € a melhorar o seu bem-estar (Wilz, 2023). Intervencées como o psicodrama
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demonstraram eficacia na reducdo dos sentimentos de perda ambigua entre estas familias,

melhorando as suas capacidades de comunicacéo e validacdo emocional (Testoni et al., 2023).

Embora a énfase na resiliéncia e no apoio a familias prestadoras de cuidados a um ente
querido com deméncia seja crucial, € também importante ter-se em conta que o reconhecimento
social das suas perdas ambiguas continua a ser limitado. Esta falta de reconhecimento pode
exacerbar os sentimentos de isolamento e de luto entre estas familias, salientando a necessidade
de uma maior consciencializacdo da sociedade e de sistemas de apoio, para 0 que muito pode
contribuir o EEESF.

2.10. Concluséo

Os dados obtidos revelam uma amostra de familiares cuidadores predominantemente
femininos, com fortes vinculos familiares, mas que enfrentam desafios relacionados com a
proximidade fisica, o nivel de escolaridade, a situacao profissional e a disponibilidade de apoio. Estes
fatores podem influenciar a experiéncia de ser cuidador, os seus niveis de stress e as suas
estratégias de coping. Como tal, sdo necessarias mais intervencdes de apoio eficazes, incluindo o
aumento do apoio domiciliario e a promocdo de programas de formacdo para estes familiares
cuidadores, o que pode ajudar a melhorar a qualidade de vida desta diade.

A combinacdo de uma média de idade elevada e um tempo significativo de cuidado sugere
gue muitos dos familiares cuidadores estdo a lidar com desafios adicionais, como a saude fisica e
mental comprometida, que podem agravar as dificuldades que enfrentam no processo de cuidar o
seu ente querido com deméncia. Estes dados indicam a necessidade urgente de o EEESF, em
parceria com a restante equipa de salde, apoiar mais estas familias, a fim de reduzir o impacto do
cuidado prolongado, como programas de suporte psicoldgico e servigos de apoio domiciliar. E crucial
gue os programas de apoio considerem as caracteristicas da amostra de familiares cuidadores, como
a idade e o tempo de cuidado, adaptando as intervenc¢des de forma a proporcionar-lhes estratégias

de coping mais eficazes e aliviar a sobrecarga associada ao cuidado de PcD.

Os resultados dos fatores da ELA sobre a ambiguidade no cuidar (Fator A) e na ligagcdo com
a pessoa com deméncia e a rede de apoio (Fator B) sugerem que os familiares cuidadores enfrentam
também uma perce¢do moderada de ambiguidade em relagdo ao seu papel e a sua ligagdo com a
PcD. Esta ambiguidade é consistente com a Teoria da Perda Ambigua psicoldgica, que descreve a
experiéncia emocional complexa e contraditéria dos familiares. Face a tais resultados, reforca-se a
ideia de que a ambivaléncia, a confusdo de papéis e a perda de ligacao emocional podem aumentar
a carga psicolégica dos familiares cuidadores e, portanto, requerem intervencdes de apoio
adequadas para lidar com essas emoc6es contraditérias e melhorar o bem-estar destas familias, um
dos focos da ESF.
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A ambiguidade das fronteiras dos familiares cuidadores de um ente querido com deméncia é
um tema emergente para a pratica profissional dos EEESF, permitindo-lhes avaliar os sentimentos
de ambivaléncia e ambiguidade, para intervirem congruentemente.

Como tal, o estudo deste fendmeno foi uma mais-valia para a pratica profissional. Através
deste estudo foi possivel desenvolver competéncias para intervir junto destas familias (beneficio
indireto para os participantes), enquanto contexto e sujeito de cuidados, a vivenciar a complexidade
de perda ambigua, que necessitam de um maior suporte emaocional e psicossocial, ou seja, empatia,
compreensdo, apoio e encorajamento por parte do seu enfermeiro de familia. Com base na evidéncia
cientifica e mobilizando os conhecimentos e as referéncias teoricas de enfermagem, a intervencao
do EEESF serd mais robusta, permitindo a identificacdo/priorizacdo das necessidades de cada
familia num todo e de cada membro familiar.

Uma outra possivel intervencdo a considerar na pratica clinica dos EEESF consiste na
introdugdo da ELA nos sistemas de informacdo a serem utilizados, atual e futuramente, por estes
profissionais. Este instrumento de avaliagdo constituir-se-a numa ferramenta de trabalho vantajoso
para avaliacdo do nivel de ambiguidade existente no cuidador, visando implementar intervencées
gue promovam o seu bem-estar fisico e psicolégico e, consequentemente, melhorar as praticas

profissionais.
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3. Contributos para o Desenvolvimento de Competéncias

Nao existe uma definicdo universal de competéncia. Trata-se de uma noc¢ao polissémica, um
objeto dificil de definir, utilizado em diferentes dominios: psicologia, ciéncias sociais, educacéo,
formacao e direito (Le Boterf, 2002). Mesmo que nao exista consenso sobre a definicdo da nocéo de
competéncia, ha duas dimensdes que emergem nestas definicdes: a dimensdo cognitiva com o
triangulo do conhecimento, do saber-fazer e das aptiddes interpessoais; e a dimensao social com a

combinagdo de conhecimentos, aptidoes e atitudes (Fernagu, 2018).

Ao modelar a competéncia como um processo, revé — se a perspetiva que redne duas dimensoes,
ser competente e ter habilidades (Le Boterf, 2018). Ser competente é ter a capacidade de agir com
pertinéncia numa situacdo profissional, mobilizando uma combinacdo adequada de recursos.
Enquanto ter aptiddes significa ter a combinacao de recursos para atuar com competéncias. Para Le
Boterf (2002), o que distingue as pessoas no trabalho é o “saber agir’ de forma duradoura, ou seja,
a sua capacidade de mobilizar os seus conhecimentos e de os reincorporar de forma pertinente e
duradoura nas situagfes. As competéncias adquiridas e/ou aprimoradas durante o estagio ndo séo
uma mera adicdo, mas uma combinagdo de recursos, como a seguir passo a descrever. O
desenvolvimento de competéncias do enfermeiro inicia com a sua formacao de base, articulando
varios conhecimentos para alcangar um exercicio profissional pautado por saberes e capacidades
especificos, bem como por atitudes intrinsecas ao proprio enfermeiro, obtidas ao longo da sua pratica
diaria. As competéncias especializadas possibilitam que o enfermeiro tenha “um conjunto de
conhecimentos, capacidades e habilidades que, ponderadas as necessidades de saude do grupo-
alvo, mobiliza para atuar em todos os contextos de vida das pessoas e nos diferentes niveis de

prevencao” (OE, Regulamento 140/2019, de 6 de fevereiro, p. 4745).

De acordo com o Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro da OE, o Enfermeiro Especialista
€ “aquele a quem se reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de
enfermagem especializados nas areas de especialidade em enfermagem” (p. 4744). As suas
competéncias comuns sdo as partihadas por todos os enfermeiros especialistas,
independentemente da sua area de especialidade, demonstradas através da sua elevada
capacidade de concecéo, gestao e supervisdo de cuidados e, ainda, através de um suporte efetivo
ao exercicio profissional especializado no ambito da formacao, investigacdo e assessoria (OE,
Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, p. 4745).

Existem quatro dominios das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, a saber que o
dominio de competéncia consiste numa “esfera de acdo, compreendendo um conjunto de
competéncias com linha condutora semelhante e um conjunto de elementos agregados” (OE,

Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, p. 4745), designadamente: responsabilidade



54

profissional ética e legal, melhoria continua da qualidade, gestdo dos cuidados e desenvolvimento

das aprendizagens profissionais.

a) Responsabilidade profissional, ética e legal

As competéncias no dominio da responsabilidade profissional, ética e legal pressup6em uma
“pratica profissional, ética e legal, na area de especialidade, agindo de acordo com as normas legais,
os principios éticos e a deontologia profissional” (OE, Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro,
p. 4745) e, “garante praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades
profissionais” (OE, Regulamento n.° 140/2019 de 6 de fevereiro, 2019, p. 4745).

Ao longo do estagio mantive uma atitude de responsabilidade profissional, ética e legal,
cumprindo os principios legais, éticos e deontoldgicos na pratica de prestagdo de cuidados a cada
familia e na colaboracdo com a equipa multidisciplinar, uma conduta inerente a minha prética
profissional. Com a preocupagéo constante no exercicio clinico em manter a privacidade das familias
ao longo das varias atividades. No momento da realizagéo das avalia¢cdes familiares, para realizar a
identificacdo das necessidades das familias, as informac¢des eram unicamente partilhadas com a
equipa de enfermagem da Unidade, para se poder dar continuidade aos cuidados. Progressivamente
fui-me tornando mais autbnoma na tomada de decisdes, dois fatores fundamentais para a pratica do
enfermeiro especialista, especialmente quando se trabalha com familias, onde o cuidado continuo e
a personalizagdo dos mesmos sdo essenciais. Esses séo elementos-chave que moldaram a minha
pratica profissional como enfermeira especialista e me garantiram a qualidade de cuidados prestados
as familias, tendo em conta a sua unicidade. Desenvolvi competéncia transcultural na prestacéo de
cuidados a familias imigrantes. Os cuidados culturalmente congruentes vao além da raca e da etnia,
compreendem a importancia da comunicacgdo terapéutica e a aceitagdo das crencas e valores do
Outro (Leininger, 1997). Para a autora, a sua Teoria dos Cuidados Culturais ou Teoria da Cultura de
Cuidados com a Diversidade e a Universalidade tem enfoque nos cuidados e na cultura, considerada
por Leininger como “o coracdo e a alma da enfermagem é essencial para desenvolver novos
conhecimentos e praticas de enfermagem transcultural e para levar a enfermagem a um mundo

multicultural e global” (Leininger, 2006, p. 7).

Em todo o meu percurso formativo, regi-me pelos principios éticos da beneficéncia, nao
maleficéncia e justica, fundamentais para que garantisse cuidados de saude de qualidade, centrados
na familia e nas suas necessidades. Assim, usei de beneficéncia ao promover o bem-estar de cada
familia, procurando sempre o melhor interesse desta unidade de cuidados, como um todo, numa
visdo holistica. Promovi literacia em saude, em beneficio da prevencdo de doencas, reforcei o
cuidado continuo e personalizado, considerando sempre as suas necessidades fisicas, emocionais

e sociais. De igual modo, regi-me pelo principio da ndo maleficéncia, ndo causando dano, evitando
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qualquer acgédo ou intervencéo que pudesse prejudicar as familias, fisica e/ou psicologicamente, com
destaque para as familias com familiar com deméncia, que estavam a vivenciar a perda ambigua,
geradora de niveis elevados de stress. Tal implicou uma correta intervencdo, respeito pela sua
privacidade e garantia dos seus direitos, bem como a minimizacéo de riscos durante os cuidados de
saude. De facto, o impacto da deméncia é devastador, conduzindo a problemas fisicos, emocionais
e econdmicos no seio familiar (WHO, 2021). Um dos principais problemas emaocionais é a perda
ambigua, um fendmeno relacional inerente aos cuidados prestados pelos familiares cuidadores de
pessoas com deficiéncia (Boss et al., 2017). A perda ambigua integra o modelo de stress familiar e
€ uma situacdo stressora importante na dindmica familiar. Estas familias, com as quais contactei,
apresentavam o designado luto psicolégico, uma vez que o seu familiar continuava fisicamente

presente, mas psicologicamente ausente, em resultado da deméncia.

A literatura revela uma elevada prevaléncia de luto em cuidadores de pessoa com deméncia
antes da morte fisica, que esta associado ao stresse, sobrecarga e depressédo. Neste sentido, usei
de escuta ativa e de uma verdadeira relacdo terapéutica, demonstrando capacidade de elevar os
pontos fortes destas familias. Assim, considero que o apoio que lhes prestei as ajudou a fortalecer
as suas competéncias para lidarem com os fatores de stress do cuidado ao seu ente querido com
deméncia, reforcando também a sua competéncia ao nivel da gestéo do processo de luto, para que
pudessem levar a bom porto o cuidar do familiar e cuidar de si proprias, pois € importante que quem
cuida seja cuidado. Quero ainda referir que as minhas a¢gfes seguiram igualmente o principio da
justica, ou seja, cuidei de forma equitativa todas as familias, garantindo que todas,
independentemente da sua condi¢é@o, origem ou situacdo socioecondmica, recebessem cuidados
justos e adequados, 0 que vai de encontro aos principios da USF Coracdo da Beira, sobretudo na
forma de agir da Enfermeira Tutora. Atuei com imparcialidade, assegurando que as necessidades de

saude de todas as familias fossem atendidas de maneira igualitéria e ética.

Estes principios orientaram e orientardo sempre a minha pratica, assegurando-me que as
minhas agfes estejam alinhadas com os valores fundamentais da ética profissional, promovendo

cuidados que respeitem a dignidade da pessoa humana e promovam 0 seu bem-estar.

b) Melhoria continua da qualidade

As competéncias no dominio da melhoria continua da qualidade ajudam a garantir um
desempenho dinamizador em termos de desenvolvimento e de alicerce das iniciativas estratégicas
institucionais na area da governacdo clinica, bem como no desenvolvimento de préaticas de
gualidade, o que implica que o enfermeiro especialista deve gerir e colaborar em programas de
melhoria continua, bem como garantir um ambiente terapéutico e seguro (OE, Regulamento n.°
140/2019, de 6 de fevereiro).
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Assim, no decorrer do meu estdgio, a minha pratica cumpriu 0 previsto nos protocolos e
normas existentes na Unidade Funcional que possibilitam a uniformizacdo dos cuidados com o
propésito de melhorar a qualidade e de preservar um ambiente terapéutico seguro, reduzindo ao
méaximo os erros humanos. Considerei a tecnologia de informacdo fundamental para o
desenvolvimento e implementacédo do Processo de Enfermagem, na medida em que me facilitou o
acesso a informacgéo de cada familia, contribuindo para a melhoria dos cuidados. Os Registos de
Enfermagem permitiram-me aprimorar os conhecimentos com base na Classificacdo Internacional
para a Pratica de Enfermagem (CIPE), ou seja, melhorei significativamente a minha compreensao e
aplicacdo da linguagem padronizada de enfermagem. Ao utilizar a linguagem classificada CIPE para
registar informacdes sobre as necessidades das familias, as intervencdes realizadas e os resultados
esperados, pude aprofundar o meu conhecimento sobre as classificagbes de diagnosticos,
intervengdes e resultados de enfermagem, aprimorando, assim, a minha capacidade para realizar

avaliagGes mais precisas e intervencdes mais direcionadas e personalizadas.

Colaborei na definicdo de metas para a melhoria da qualidade dos cuidados ao nivel
organizacional, bem como analisei 0 mapa de riscos da USF (sem necessidade de alteracdes),
contribuindo também na diminui¢cdo dos fatores de risco ambientais. Desenvolvi aptiddes a nivel da
andlise e planeamento estratégico da qualidade dos cuidados, através da colaboragéo em atividades
na area da qualidade.

Colaborei na implementacdo e manutencdo de medidas de prevencéo e controlo da infegcéo,
refletindo conjuntamente com a Enfermeira Tutora e restantes elementos da equipa sobre a

importancia de se reportar 0s incidentes criticos com respetiva resolucao.

ApoOs cada consulta/tratamento, solicitAimos a colaboragéo da assistente operacional para a

limpeza e desinfe¢do das superficies e fazia sempre a correta higienizagdo das maos.

c) Gestéo dos cuidados

Quanto as competéncias do dominio da gestédo dos cuidados, o Enfermeiro Especialista tem
de se revelar capaz de gerir os cuidados de enfermagem, maximizando a resposta da sua equipa e
a articulacdo na equipa de saude, bem como adaptar a lideranca e a gestédo dos recursos as varias
situacBes e ao aqui e agora, com a finalidade de garantir a qualidade dos cuidados (OE, 2019).
Colaborei na priorizacdo dos cuidados, na tomada de decisbes da equipa e na distribuicdo e
delegacao de tarefas entre as varias classes profissionais. Participei na gestdo de stock de vacinas
e armazéns avancados (farméacia e material clinico), e participei ativamente na verificacdo de stock
e validades, bem como na sua reposicao e distribuicdo pelos diferentes gabinetes. No ambito das
visitas domiciliarias, ajudei na gestdo de tempo e recursos, e, pela necessidade de decorrerem

atividades clinicas simultaneas, também na gestéo de espagos.
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Aproveito para salientar que a distribuicdo das salas estava ajustada a realidade do servico,
embora o ideal seria uma sala por enfermeiro por forma a facilitar o atendimento holistico pelo

enfermeiro de familia.

Constatei que o estilo de lideranca do Coordenador e Conselho Técnico é do tipo
democratico. Um bom lider distingue-se pelas boas capacidades de comunicacdo, com um
comportamento franco para com os outros, bem como pela capacidade de elevar o moral da equipa
para realizar eficazmente as tarefas visadas. As evidéncias cientificas tém demonstrado fortes
relacbes entre os diferentes estilos de lideranca e os seus resultados nas instituicées de salde, a
motivacdo da equipa e os niveis de engagement no trabalho, tal como indicado no modelo concetual
de aumento da liderancga transacional e transformacional, que se pauta por um espirito democrata
(Alrubaysh et al., 2022). Por conseguinte, o facto de o estilo de lideranga do Coordenador e Conselho
Técnico ser democréatico confirma uma visdo holistica da lideranca, transmitindo confianca e
flexibilidade, resultando num ambiente de trabalho positivo, o que se reverte em cuidados de saude
de qualidade.

d) Desenvolvimento das aprendizagens profissionais

Em relagdo as competéncias do dominio do desenvolvimento das aprendizagens
profissionais e como preconiza a OE (2019), o Enfermeiro Especialista deve desenvolver o

autoconhecimento, a assertividade e basear a sua préatica especializada em evidéncia cientifica.

No decorrer do estagio refleti acerca do desenvolvimento pessoal e profissional, na
importancia da especializa¢éo do cuidar, melhorando a minha capacidade de autoconhecimento, o
gue implicou que, em primeiro lugar, reconhecesse 0s meus limites pessoais e profissionais. Revelei
espirito de colaboragéo, 0 que se configurou como de extrema importancia para um trabalho em
equipa a fim de, conjuntamente, identificarmos potenciais situagfes de conflito e também juntos
encontramos solugdes para a sua resolucéo. Este clima de colaboragdo, compreenséao e respeito foi
facilitador da minha aprendizagem, ganhando, ainda, mais consciéncia da influéncia pessoal na
relac@o profissional. Para tal, fui gerindo os meus sentimentos e emoc¢des, 0 que se traduziu na
rentabilizacdo das oportunidades de aprendizagem, tomando a iniciativa na analise de situacfes

clinicas.

Dinamizei a sessao formativa a equipa de enfermagem, na area da perda ambigua intitulada
“Perda Ambigua Psicoldgica na Familia: Desafios e Intervencdes” (Apéndice I), o que se traduziu na
aquisicdo de competéncias cientificas e pedagogicas, ao nivel do planeamento, execugcdo e
avaliacdo da sessédo formativa, conseguindo, inclusive, despertar o interesse dos profissionais de
Enfermagem pela tematica, capacitando-os para transmitir aos cuidadores de familiares com
deméncia a importancia de manter rotinas e contribuir para a tomada de decisdo. Neste contexto

formativo foi também elaborado um Guia de Intervengao para Enfermeiros intitulado “Abordagem e
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Gestao da Perda Ambigua Psicologica na Familia” (Apéndice Il), que ficou disponivel para consulta
na USF.

Relativamente as competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Saude Familiar,
a OE preconiza, no seu Regulamento n.° 428/2018, cuidar a familia enquanto unidade de cuidados,
e de cada um dos seus membros ao longo do ciclo vital e aos diferentes niveis de prevencéo; e
liderar e colaborar em processos de intervencéo, no &mbito da enfermagem de saude familiar” (OE,
Regulamento n°® 428/2018, de, 16 de julho de 2018, p. 19355).

a) Cuida a familia enquanto unidade de cuidados, e de cada um dos seus membros ao

longo do ciclo vital e aos diferentes niveis de prevencéao

Para desenvolver a competéncia supracitada, estabeleci uma relagdo com as familias para
promover a saude, a prevencdo de doencas e o0 controlo de situacdes complexas.
Durante o estagio, foi possivel estabelecer uma relagéo terapéutica de confianga com cada familia,
resultado do conhecimento prévio adquirido nas interagdes do estagio anterior. Este vinculo facilitou
o envolvimento da familia no planeamento das intervencdes em cada etapa do ciclo vital, sendo
realizado através de um dialogo aberto, continuo e empatico. A unidade familiar € um ator sem
paralelo na manutencédo da saude e na prevencao da doencga, porque os membros podem apoiar-se
e nutrir-se mutuamente ao longo do seu ciclo vital. A promoc¢éo da saude e a prevencao da doenca
orientadas para a familia séo estratégias excelentes, porque a unidade familiar € simultaneamente
um recurso e um grupo prioritario que necessita de servi¢os preventivos ao longo da vida. No entanto,
uma vez que nao se conhece um padrdo Unico para as familias saudaveis, o enfermeiro de familia
pode considerar abordagens personalizadas para promover, de forma legitima e respeitosa, o
potencial inato das familias. Cada perspetiva deve ter como objetivo promover uma maior capacidade
dos sistemas de saude familiar para funcionarem adequadamente na pratica da saude publica
(Barnes et al., 2020).

Nas consultas de vigilancia, também intervi com familias de diversas realidades culturais,
incluindo imigrantes, o que proporcionou uma compreensdo mais ampla das suas necessidades
especificas. As visitas domicilidrias tiveram uma importancia significativa, permitindo um
acompanhamento mais préximo das condi¢des de saude das familias e a promocédo de um cuidado

mais personalizado.

Colhi dados pertinentes para a avaliagéo do estado de saude das familias. A recolha de dados
foi realizada com base no Processo de Enfermagem, contemplando quer os dados objetivos, os
diretos e os indiretos, quer as interacdes familiares observadas (verbal e ndo verbal). Antes de
estabelecer o contacto com as familias, procurei obter o maximo de informag&o possivel, consultando
0s processos clinicos, o que orientou algumas das questdes feitas durante as entrevistas. Utilizei

também o MDAIF e outros instrumentos de recolha de dados, como genograma, ecomapa, escalas
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de Grafar, de readaptacdo de Holmes e Rahe, de Zarit, de Risco de Garcia-Gonzalez, APGAR
Familiar e a ELA, com traducéo, adaptacéo e validacdo da escala original (Boss et al., 1990), para a
populacdo portuguesa por Sousa et al. (2023). A observacao direta e o0 método de entrevista foram
cruciais para o estudo empirico realizado, permitindo uma andlise detalhada da dindmica familiar e
das suas necessidades de saude. Esta avaliagdo permitiu-me compreender melhor a forma como a
perda ambigua e o luto podem afetar cada familia. Também me forneceu informacdes valiosas para
as ajudar a lidar com essas perdas e luto, e a viver o melhor possivel com o seu ente querido, bem
como ajudar cada familia que se encontrava a vivenciar esta situacdo a manter-se ligada a PcD e a
manter-se saudavel e resiliente durante a progressao da doenca. Constatei, jA pela experiéncia
adquirida na realiza¢cdo do estudo de caso no estagio anterior, que a perda e o luto estdo entre as
guestBes mais significativas e desafiantes que irdo enfrentar como cuidadoras da PcD, que é uma
doenca progressiva e degenerativa. Estas familias sentem as perdas e o luto de diferentes formas
em todas as fases do processo de cuidar de uma PcD, homeadamente: a perda dos seus sonhos e
planos para o futuro, a perda de um confidente e parceiro/a, a perda de papéis e responsabilidades
partilhados e as perdas progressivas na vida da PcD. A perda ambigua que estas familias sentem

torna a experiéncia de cuidar ainda mais dificil.

Tive também a oportunidade de monitorizar as respostas das familias a condi¢cdes de saude
e doenca, especialmente em situagfes complexas, como 0 caso de um membro com deméncia,
tendo realizada a referida monitorizacdo com base na andlise da histéria familiar, das relacdes
intrafamiliares e do estado atual de salde. Através deste processo, foi possivel identificar padrdes
de resposta e discutir com as familias os recursos disponiveis ha comunidade para atender as suas
necessidades de salde. A analise e 0 acompanhamento das consultas de vigilancia, como HTA, DM,
saude infantil e gestdo de feridas crénicas, permitiram um acompanhamento continuo e eficaz,

documentando o progresso por meio dos registos de enfermagem no programa informatico SClinico.

Para desenvolver a préatica de enfermagem familiar, mobilizei modelos e teorias de cuidados
gue orientaram as minhas intervencfes, nomeadamente a Teoria das Transicbes de Meleis (2015),
uma vez que a experiéncia de transicdo comeca antes de um evento e tem um ponto final que varia
com base em inUmeras variaveis. Compreender a natureza, as reacdes e as respostas a mudanca,
facilitar a experiéncia e responder as suas diferentes fases, bem como promover a saude e o bem-
estar antes, durante e no final do evento de mudanca, levou a utilizagdo da Teoria das Transi¢coes,
gue fornece um quadro gerador de questdes de investigacdo e orienta os cuidados efetivos antes,
durante e apoés a transicdo. A Teoria das Transi¢des fornece-nos uma estrutura para aplicagéo na

pratica, investigacao e construcao (Meleis, 2015).

Todos os registos realizados seguiram as normas e diretrizes estabelecidas pelos programas

de saude. A integracdo da investigacdo e da evidéncia cientifica nas intervencées de enfermagem
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familiar foi fundamental, especialmente no apoio a familias que enfrentavam momentos de perda
ambigua psicologica. Em situagcbes de grande carga emocional, adotei estratégias que visavam
reduzir os efeitos negativos desta experiéncia. Assim, em situagdes complexas, abordei a familia
como um todo, desenvolvendo um plano de intervencdo focado na promoc¢do do bem-estar e na
recuperacdo da sua saude. Utilizei estratégias motivacionais e técnicas de didlogo para promover
mudancas no estilo de vida, ajustadas a disponibilidade e vontade de cada familia. Para algumas, o
processo foi mais facil, enquanto outras mostraram resisténcia, motivada por fatores como falta de
tempo ou as dificuldades econdmicas. Nestes casos, foi fundamental entender as razbes por tras
dessa resisténcia e ajustar a abordagem para facilitar a adeséo. Focar-me nas forcas das familias,

atraveés de elogios e reconhecimento, também foi uma estratégia chave.

A experiéncia da enfermeira tutora foi valorizada no meu desenvolvimento continuo, tanto
pessoal como profissional. Para demonstrar competéncias no processo de pensamento sistémico e
critico, colaborei com a equipa multidisciplinar, sempre que necessario, na resolucao de problemas
mais complexos no ambito da ESF. Esta pratica ativa e reflexiva foi crucial para a melhoria da

gualidade do cuidado prestado as familias.

Para formalizar a monitorizagdo e avaliagdo das respostas da familia, participei na
disseminacdo de questionérios de satisfagdo dos utentes e na avaliagdo correspondente. Desde o
primeiro contacto com as familias, estabeleci objetivos realistas e passiveis de serem atingidos, além
de definir os meios necessarios para alcancar os resultados esperados. Apds 0 acompanhamento,
comparava os resultados obtidos com 0s objetivos previamente estabelecidos. Realizei visitas
domiciliarias com carater preventivo e sessdes individualizadas de educacdo para a saude,
abordando temas como a fase de perda ambigua vivenciada pela familia, sempre de forma

personalizada e centrada nas necessidades especificas de cada grupo familiar.

b) Lidera e colabora em processos de intervencgdo, no ambito da enfermagem de saude
familiar

Para o desenvolvimento da competéncia especifica “Lidera e colabora nos processos de
intervencdo no ambito da enfermagem de saude familiar” (OE, 2018, p. 19358), ndo obstante a
gestdo dos recursos necessarios para dar resposta as necessidades de cada familia, desenvolvi

outras atividades complementares.

Durante o estagio, estabeleci um contacto facilitador com a Unidade de Cuidados na
Comunidade (UCC) da area populacional, promovendo a articulacéo entre os diferentes profissionais
de salde para garantir uma abordagem integral e personalizada as familias. Essa colaboracao foi
essencial para encaminhamentos especificos, como a referéncia para o servigo social, o
acompanhamento e preparacao para a parentalidade, para além do acesso a Rede Nacional de

Cuidados Continuados Integrados (RNCCI). Através desta rede, foi possivel oferecer apoio as
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familias com diversos servi¢os, como o descanso do cuidador e cuidados em regime de Equipas de
Cuidados Continuados Integrados (ECCI), contribuindo, assim, para a melhoria da qualidade de vida

das familias em situacdes de maior vulnerabilidade.

Colaborei ativamente na gestdo do sistema de cuidados de saude da familia aos diferentes
niveis de prevencao, tendo assegurado a implementacdo das acdes de prevencdo em todos os

niveis, desde a primaria até a quaterndaria, como passo a descrever:

1. Prevencdo Primaria: realizei acdes voltadas para a promog¢do da saude e prevencao de
doencas nas familias, com destaque para a vacinagao, incluindo a vacinagdo sazonal contra
a gripe e a COVID-19, bem como as vacinas do Plano Nacional de Vacinagédo. Além disso,
promovi habitos de vida saudaveis, orientando sobre os riscos associados ao tabagismo,
consumo excessivo de alcool, sedentarismo e alimentacdo inadequada, com foco na
mudancga de comportamentos. Neste ambito, ap0s uma pesquisa, constatei que os fatores
gue influenciam o comportamento de mudanca tém sido objeto de investigagao significativa,
mas ha um modelo que é o porta-estandarte da mudanga: o Modelo Transteorico da Mudanca
(MTM) de Prochaska e DiClementi (1992) e as suas fases para a mudanca tornam a
compreensdo do comportamento humano um dos filtros mais faceis de seguir. As etapas
incluem: Pré-contemplagéo, Contemplacao, Preparacéo, Acado e Manuteng&do. O MTM tornou-
se um dos quadros tedricos e clinicos mais frequentemente aplicados na area da saude e é
eficaz num vasto espectro de problemas, incluindo o tabagismo, o abuso do &lcool, a
dependéncia e a motivacdo para a préatica de exercicio fisico, a utilizacdo de métodos
contracetivos e até medidas preventivas, como os rastreios (mamografia e o rastreio do
cancro do colo do Gtero) (Prochaska et al., 2005). Este modelo é considerado uma abordagem
nao linear, o que significa que as pessoas podem mover-se para a frente e para tras entre os
estadios e nem sempre progridem de maneira linear (Prochaska et al., 2005). Por outras
palavras, o modelo sugere que a mudanca ndo € um acontecimento Unico, mas um processo
gradativo, que ocorre em diferentes estadios. Com este método, o comportamento de
mudanca é encarado como uma evolucao fluida e dindmica, com possivel reciclagem de
fases, em vez de se concentrar no objetivo final da mudancga. A importancia de discutir o risco
comum e potencial de recaida permite que o foco seja deslocado de uma mentalidade de
fracasso para o sucesso que foi alcancado até o momento da recaida. Permitir a discusséo
da recaida de uma forma ndo punitiva leva a uma analise honesta das licbes aprendidas
relativamente & pessoa cuidada no seu contexto familiar, aos seus fatores de
desencadeamento e a melhores formas de lidar com esses fatores. De um modo geral, o
MTM ajuda a melhorar a ades&o e motiva as pessoas relativamente a perspetiva de mudanca
(Prochaska et al., 2005). Fornece diretrizes para os “agentes de mudanga” e ajuda varios

profissionais de saude, no caso os enfermeiros de saude familiar, a ajudar as familias que
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tém um familiar que esta a atravessar uma mudancga. Os membros da equipa multidisciplinar
devem estar cientes de que a maioria dos “agentes de mudang¢a” ndo se encontra na fase de
acdo. Como tal, é razoavel esperar taxas de registo baixas e/ou taxas de abandono elevadas
guando se cria e implementa um plano de tratamento baseado na acdo para o coletivo de
“transformadores” (Prochaska & DiClementi, 1992).

2. Prevencéo Secundéaria: colaborei na identificacdo e diagnéstico dos principais problemas e
fatores de risco de salude que afetavam os familiares cuidadores através de escalas
especificas de avaliacdo (escala de Sobrecarga de Zarit e Apgar Familiar), tendo-se
destacado o risco acrescido de sobrecarga fisica e emocional, isolamento social e negligéncia
da prépria saude. Estas ferramentas permitem identificar conflitos, dificuldades de adaptacao
Ou riscos psicossociais e, consequentemente, uma leitura sistematica das necessidades e
dificuldades vividas pelo cuidador, servindo de base para planos de intervencdo mais
individualizados.

3. Prevencéo Terciaria: mobilizei os meus conhecimentos, promovendo a literacia em saude,
através de formacdes pratica as familias sobre gestao de stress e autocuidados (mobilizagéo,
higiene, alimentagdo, comunicacdo com a pessoa dependente) e articulacdo com servicos de
apoio domiciliario para alivio da carga familiar. Além disso, realizei visitas domiciliarias de
modo a garantir a continuidade dos cuidados e a prevenir complicagoes.

4. Prevencdo Quaternaria: procurei respeitar as decisdes da familia sobre exames, tratamentos
ou encaminhamentos, evitando intervengfes invasivas; assegurei que as familias
compreendiam claramente o0s riscos, beneficios e alternativas antes de consentirem
intervencdes médicas, sociais ou psicolégicas, nomeadamente em contexto de cuidados
paliativos e fim de vida; e respeitei a cultura, os valores e os limites emocionais da familia,

promovendo dignidade e empatia.

Face a todas as atividades que realizei, posso dizer que os processos de mudanga em diregédo a
prevencgdo, quando combinados com as fases de mudanca adequadas, proporcionam um melhor
apoio. Inicialmente sdo necessarios mais processos cognitivos e afetivos, enquanto as fases
posteriores requerem mais processos comportamentais. Por conseguinte, os enfermeiros assumem
papéis diferentes consoante a fase em que o utente/familia se encontra no momento. Durante a fase
de pré-contemplacéo, deve assumir o papel de um “pai” que nutre, mostrando empatia, usando uma
escuta ativa e caminhando lado a lado com a resisténcia da pessoa/familia em vez de ir contra ela.
Durante a fase de contemplagéo, o enfermeiro deve assumir a persona de um professor socratico,
uma vez que pretende desafiar as crencas para obter novas percecbes sobre 0s seus
comportamentos. Durante a fase de preparacdo, assume o papel de um treinador experiente, a
medida que trabalha com o utente/familia para desenvolver um plano de jogo que seja executavel

guando o sujeito estiver pronto. Por ultimo, nas fases de acdo e manutencdo, o enfermeiro assume
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o papel de um consultor, @ medida que fornece orientacdo, aconselhamento e apoio quando
necessério (Prochaska & DiClementi, 1992).

Ao longo do estagio, as minhas intervencdes estiveram sempre alinhadas com as
necessidades das familias, dando prioridade a prevengé&o em todas as suas vertentes e mobilizando
0s recursos disponiveis para assegurar a melhor qualidade de cuidados prestados de forma holistica

e humanizada.
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Conclusdes

O presente estudo permitiu alcancar os objetivos propostos, na medida em que foi possivel
analisar a forma como os cuidadores familiares de PcD percecionam a perda ambigua psicoldgica e
identificar as varidveis sociodemogréficas que interferem na percecdo sobre o limite ambiguo. A
andlise dos relatos dos cuidadores familiares de PcD permitiu aprofundar a compreensao sobre a

complexidade deste fenbmeno e as suas implicacées na dinamica familiar.

Este estudo apresenta limitacbes, nomeadamente, a dimensdo reduzida da amostra,
constituida por 10 cuidadores familiares de PcD, o que restringe a generalizacdo dos resultados e a
diversidade de experiéncias individuais e contextuais (como diferentes estadios da deméncia), que
evidencia a necessidade de estudos complementares que ampliem a compreensdo da perda
ambigua psicologica em realidades diferentes. Pesquisas futuras com amostras de maior dimensao

e outro tipo de metodologia podem contribuir para um panorama mais abrangente sobre o tema.

Na area da Enfermagem de Saude Familiar, esta investigacdo destaca a importancia de um
olhar sensivel e atento pelo EEESF aos efeitos emocionais da perda ambigua psicolégica,
salientando a necessidade de abordagens que ofere¢cam suporte psicoldgico e fortalecam os vinculos
familiares. Além disso, a capacitacdo dos profissionais de saude torna-se fundamental para

identificar e intervir de forma eficaz nessas situag6es, promovendo a resiliéncia das familias afetadas.
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Anexo Il — Autorizacdo do Coordenador da USF Coracao da Beira
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Anexo lll — Declara¢cao de Consentimento Informado

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

No ambito do Curso de Mestrado de Enfermagem Comunitaria na drea de Saude Familiar, da Escola Superior
de Saude de Saude de Viseu, em consércio com a Escola Superior de Saude de Santarém, encontramo-nos a
desenvolver um estudo subordinado ao tema: “Entre Lacos e Perdas: Um Olhar Dindmico sobre a Perda
Ambigua Psicolégica na Familia”, sob a orientagdo cientifica da Professora Doutora Claudia Margarida Correia
Balula Chaves, e, coorientacdo cientifica do Professor Doutor Jodo Paulo de Almeida Tavares e da Enfermeira
Mestre e Especialista Ana Filipa da Costa Figueiredo Diez Carvalho.

O estudo tem como objetivo principal: Analisar a forma como os cuidadores familiares de pessoa com
demeéncia percecionam a perda ambigua.

O estudo apenas sera possivel com o seu consentimento e colaboracdo posterior no preenchimento do
guestionario proposto.

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do participante no estudo)

7

compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca da participacdo na investigacdo que se tenciona realizar,
bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei
necessarias, e de todas obtive resposta satisfatdria.

Tomei conhecimento de que a informagdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos e os
métodos. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participagao no
estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo pessoal.

Foi-me ainda assegurado que os registos em suporte papel e/ou digital (sonoro e de imagem) serdo
confidenciais e utilizados Unica e exclusivamente para o estudo em causa, sendo guardados em local seguro
durante a pesquisa e destruidos apds a sua conclusao.

Por isso, consinto em participar no estudo em causa.

Data: / /20__

Assinatura do participante no projeto:

O Investigador responsavel:
Nome:

Assinatura:
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Anexo V- Instrumento de Colheita de Dados

Entre Lacos e Perdas: Um Olhar Dinamico sobre a Perda Ambigua Psicoldgica na Familia
Este questionario destina-se a cuidadores familiares de pessoa com deméncia.

Os objetivos do estudo sdao analisar a forma como os cuidadores familiares de pessoa com deméncia
percecionam a perda ambigua; avaliar o nivel de perda ambigua das familias cuidadoras de pessoa com
demeéncia; identificar o que os cuidadores familiares da pessoa com deméncia entendem por perda ambigua;
verificar que varidveis sociodemograficas (idade, sexo, grau de parentesco com a pessoa com demeéncia,
coabitacdo, habilitagdes literarias, situacado profissional, receber apoio domicilidrio, tempo como cuidador da
pessoa com deméncia) interferem na sua percegdo sobre o limite ambiguo/perda ambigua.

Se é cuidador familiar e deseja contribuir para este projeto de investigacdo, agradecemos desde ja a sua
participagao!

A sua participacdo neste estudo é voluntaria e ocupara cerca de 15 minutos do seu tempo. A sua nao
participacdo ndo trard qualquer prejuizo, assistenciais ou outros, nem dela decorrerd qualquer tipo de
contrapartida financeira ou material. A confidencialidade e o anonimato dos dados serdo sempre assegurados.

QUESTIONARIO

PARTE | - CARACTERIZAGAO SOCIODEMOGRAFICA

1. Género
10 Feminino 20 Masculino 30 Prefiro ndo responder
2. Idade anos
3. Estado Civil
10 Solteiro

»0 Casado/Unido Facto

30 Separado/Divorciado

40 Vilvo

4. Nivel de Escolaridade

10 12 Ciclo do ensino basico (12-42ano)

20 22 Ciclo do ensino basico (52-62 ano)

30 Ensino Secundario (102-12%ano)

40 Ensino Superior

50 Outro. Qual?

5. Grau de parentesco com o familiar com deméncia
6. Proximidade geografica com o familiar com deméncia:
7. Situagao profissional

10 Empregado/a

20 Trabalhador/a independente

30 Reformado/a

40 Desempregado/a

50 Doméstico/a

60 Outro. Qual?

8. Ha quanto tempo, aproximadamente, é cuidador familiar? (anos/meses)
9. Tem algum tipo de apoio domiciliario?

10Sim 20 Nao
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PARTE Il - ESCALA DE LIMITES AMBIGUOS - N26
PARA CUIDADORES DE PESSOAS COM DEMENCIA
Original: Boundary Ambiguity Scale (Boss et al., 1990)

As afirmacgdes que se seguem dizem respeito a sua relagdo com a pessoa com Deméncia (a medida
que for lendo, imagine que o nome da pessoa esta escrito no espaco em branco de cada afirmacdo). Use
a escala, apresentada abaixo, e escolha o nimero que melhor descreve a forma como se sente e escreva-
0 no espaco a esquerda de cada afirmacdo. N3o existem respostas certas ou erradas. E importante que
responda a todas as afirmagGes, mesmo que nao tenha a certeza sobre a sua resposta.

Para as afirmacgGes de 1 a 14, use a seguinte escala de resposta:

(1) DISCORDO TOTALMENTE; (2) DISCORDO; (3) CONCORDO; (4) CONCORDO TOTALMENTE; (5)
NAO TENHO A CERTEZA SOBRE COMO ME SINTO

___1.Sinto-me culpado/a quando saio de casa para fazer algo agradavel, enquanto o/a
fica em casa.

___2.Sinto que vai ser dificil, se ndo impossivel, prosseguir a minha proépria vida enquanto o/a
precisar da minha ajuda.

___3.De momento, sinto-me incapaz de fazer novas amizades.

___4.Sinto que n3o consigo ir a lado nenhum sem pensar primeiro nas necessidades do/a

___5.Sinto que nao tenho tempo para mim.

___6.Asvezes, ndo tenho a certeza de qual o lugar do/a na familia.

___7.N3o tenho a certeza do que deva esperar que o/a faca em casa.

__ 8. Frequentemente sinto-me confuso/a sobre o quanto devo fazer pelo/a

__ 9. Coloco as necessidades do/a antes das minhas.

__10. Eu e a minha familia temos desentendimentos frequentes sobre o meu envolvimento com o/a

__11. Quando n3o estou com o/a , dou por mim a pensar como é que ele(a) estara.

___12. 0s membros da familia tendem a ignorar o/a

_13.0/a j4 ndo parece of/a meu/minha
companheiro(a)/pai/mae/irmao(d).

___14. Eu penso muito no/a

Grata pela participagao!
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Anexo V — Autorizagdo do autor da Escala de Limites Ambiguos para Cuidadores de
Pessoas com Deméncia para a sua utilizacao

Pedido de autorizag&o para aplicacio da Escala de Limites Ambiguos para
Cuidadores de Pessoa com Deméncia

2 mensagens

Patricia Meves <apfneves i 1{@gmail com= 14 de oulubro de 2024 4s 19:22
Para: joaoplavares@ua. pl
Cic: Clawdia Chaves =claudiachaves2 1 j@gmail.com>=, Filipa Figueiredo <fig.filipai@gmail com=

Boa Tarde Exmo. Sr. Professor Dowtor JoSo Tavares,

O meu nome & Angela Patricia Ferreira Neves e sou estudante do Curso de Mesirado de Enfermagem Comunitéria
na area de Enfermagem de Sadde Familiar, da Escola Superior de Sadde de Visau.

De momento enconfro - me em esiagio de natureza profissional em Enfermagem de Cuidados de Salde a Familia em
contexto de USFUCF com Relatdrio, com orienfagdo pedagdgica da Sra. Professora Doufora Claudia Chaves a
orientagio clinica da Sra. Enfermeira Mestre e Especialisia Ana Filipa Figueiredo.

O relatonio final de estagio lera como temalica a Perda Ambigua Psicologica na Familia, alravés do qual se pratende
analisar a forma como 0s cuidadores familiares de pessoa com deméancia parcapcionam a perda ambigua.

De forma a poder realizar este rabalho venho solicitar a V. Ex." aulorizagao para a aplicacdo da Escala de Limites
Ambiguos para Cuidadores de Passoa com Deméncia, traduzida por wos para a populacdo porluguesa.

Agradeco desda ja a disponibilidada.
Com o5 melhores cumprimenios,

Angela Palricia Ferreira Neves (N°4915)
Mesirado de Enfermagem Comunildria na area de Enfermagem de Sadde Familiar

Escola Superior de Salida de Viseu

Jodo Tavares <joacplavares{iua pl> 14 de oulubro de 2024 a4s 21:17
Para: Palricia Meves <apfneves11@gmail com>

Ce: "claudiachaves2 1{@gmail.com® <claudiachaves2 1@ gmail com:, Filipa Figueiredo <fig flipa@gmail com=,
“lu_sousad@hotmail. com® <lu_sousal@holmail.com:=

Boa noite Patricia

Coloco em Ce a enf.? Luciana gue esteve no processo de validagao do instrumento.

Autorizo a ulilizagdo da verso portuguesa da escala. Por favor cile os autores originais (grupo
da Pauline Boss) e o nosso estudo mantendo-nos informados dos resullados.

Também gostaria de ter a oportunidade de ser autor de qualguer publicagdo que resulle deste
estudo.

Alenciosamente

Jodo Paulo de Almeida Tavares (elefdele), PhD, MsC, BN

Tk T AsersPalricaDeskiopSmail - Pedido de aulorizagio para apicacio da Escala de Limiles Ambiguos para Cuidadores de Pessoa com D... 12
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Apéndice | — Sesséo Formativa “Perda Ambigua Psicolégica na Familia: Desafios e
Intervengoes”
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Perda Ambigua Psicolégica na
Familia: Desafios e Intervengdes

Estagio de natureza profissional em Enfermagem de Cuidados
de Satide a Familia em contexto de USF/UCSP

Mestrado em Enfermagem de Satide Comunitaria - drea
da Enfermagem de Saude Familiar

Sob a orientagdo da Professora Doutora Claudia Chaves e Enfermeira Mestre e
Especialista Ana Filipa Figueiredo

@) # r.viseu Angela Patricia Ferreira Neves
‘!’5 ’/ Ne 4915

Perda Ambigua

Perda Ambigua

Pauline Boss

‘ g Situagdo de perda pouco clara e incerta;

1

Fisica Psicolégica

Perda de memdria

Fisicamente

Fisicamente Ausente

q q q Presente e ou
e Psicologic Desaparecimento .
Psicologicamente comprometimento
Presente i=h
Ausente cognitivo
. / A\ A . \ S

Perda que ndo é efetivamente verificada e que permanece sem resolugdo.

89

E uma perda que permanece obscura e a ambiguidade congela o processo de luto (Boss, 1999), blogqueando, assim, os processos de coping e de tomada de

decisao.
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A Complexidade da Ambiguidade na Dinamica Familiar

i Ambiguidade de Fronteiras

A ambiguidade de fronteiras manifesta-se na percegao que a familia tem da situagdo geradora de stress. Surge como uma barreira, afetando
significativamente a capacidade de resiliéncia familiar. £ um fenémeno complexo que desafia a estrutura e o funcionamento do sistema familiar.

2 Interacdo Cognitivo-Emocional

A ambiguidade resulta de uma mistura de elementos cognitivos, como defini¢des de papéis familiares e sociais, e elementos emocionais.

. Impacto na Estabilidade Familiar

A incerteza sobre quem estd "dentro" ou "fora" da familia, em termos de percegdo, reflete-se em instabilidade e desequilibrio do sistema familiar. Isto
pode levar a uma redistribuigdo de papéis e responsabilidades, muitas vezes de forma confusa e stressante.

. Fatores de Tolerdncia & Ambiguidade

A capacidade de tolerar a ambiguidade ndo depende apenas da personalidade individual, mas também é fortemente influenciada pelas crengas
espirituais e valores culturais de cada familia.

Desafios das Familias com Perda Ambigua Psicoldgica

Nao Reconhecimento da Perda Ambigua

Muitas familias enfrentam dificuldades em reconhecer a perda ambigua como uma experiéncia real e vdlida.
Esta falta de reconhecimento pode levar a sentimentos de isolamento e incompreensdo, complicando ainda mais o processo de adaptacdo.

Sobrecarga dos Cuidadores
Os cuidadores familiares experimentam uma sobrecarga significativa, tanto fisica quanto emocional. A natureza indefinida da perda ambigua pode resultar

em cuidados prolongados e incerteza quanto ao futuro.

~ Alterages Fisicas e Emocionais

Os membros da familia podem sofrer alteragbes fisicas e emocionais significativas, incluindo stress cronico, ansiedade, depressdo , tristeza, abuso de
substéncias e violéncia familiar.

» Desorganizagdo de Papéis e Estrutura Familiar

A perda ambigua pode levar a uma desorganizagao significativa nos papéis familiares e na estrutura familiar. A auséncia psicolégica de um membro pode
resultar em mudancas de responsabilidades e dinamicas, criando confusdo e conflitos internos.

» Comprometimento das Relagdes e Comunicagdo Familiar

As relagdes familiares e a comunicagdo podem ser severamente afetadas. Surgem conflitos e dificuldades na expressao de sentimentos e necessidades entre
os membros da familia.



Desafio para os Profissionais de Saude

A natureza indefinida da perda ambigua torna-a particularmente desafiante para os profissionais de satide, exigindo
abordagens terapéuticas especializadas e adaptadas.

Encontrar significado Desenvolver mestria Reconstruir a identidade
Resiliéncia Familiar
6 Diretrizes
Nagiallzse & Rever o apego Descobrir a esperanga
ambivaléncia Peg P <

Intervengoes de Enfermagem na Perda Ambigua

Avaliagao Familiar 2  Educagdo e Consciencializagdo

Realizar uma avaliagdo completa da dindmica familiar, Fornecer informacBes sobre a natureza da perda ambigua, o seu
identificando os padroes de comunicagdo, os papéis impacto e estratégias de coping.

familiares e os recursos disponiveis. Ajudar a familia a compreender que as suas experiéncias sdo vélidas e

que existem formas de lidar com a situag@o.

3 Suporte Emocional e Psicolégico . Promog3o da Resiliéncia Familiar

. . . . . Implementar estratégias para fortalecer a resiliéncia familiar, incluindo

Oferecer apoio emocional continuo, facilitando a expressao

. - y o técnicas de comunicagdo eficaz, resolugdo de problemas e adaptagdo a
de sentimentos e perce¢bes e validando as experiéncias

= novos papéis.
dos membros da familia.
. . . . Ajudar a familia a encontrar significado e propésito face a incerteza.

Considerar o encaminhamento para terapia familiar.



» O Enfermeiro de Familia pode facilitar discussdes familiares sobre como equilibrar as necessidades individuais com as do sistema familiar.
« Orientar a familia na redistribuicdo de papéis e responsabilidades de forma flexivel e adaptativa.
» Criar novos rituais familiares e adaptacao de tradigGes a nova realidade.

ReuniGes de ) o o
« Incluir o familiar com deméncia.

Familia

» Ensinar e promover técnicas de gestdo de stress (mindfulness, relaxamento e exercicios de respiragao).
« Incentivar atividade fisica regular e praticas de autocuidado.

Gestdo de Stress

* Envolve o contacto da familia com grupos de apoio especificos, incentivando o envolvimento comunitdrio e fortalecendo lagos com amigos e
familia extensa.
« Identificar recursos comunitdrios relevantes para apoio adicional.
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A perda ambigua psicolégica na familia representa um desafio complexo que requer uma abordagem especializada e sensivel por parte dos

profissionais de Enfermagem.
As intervengdes de Enfermagem devem ser adaptadas, centradas na familia e baseadas em evidéncia cientifica, visando n3o apenas o apoio

emocional, mas também a promogao da resiliéncia e harmonia familiar.
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Introdugao

Reconhecendo aimportancia de ampliar e atualizar os conhecimentos
dos enfermeiros, este guia, que surgiu em contexto de Ensino Clinico
do Mestrado em Enfermagem Comunitaria —na areada Saude Familiar,

foi criado para abordar os desafios inerentes a perda ambigua

psicoldgica no contexto familiar.

Tem como foco a abordagem e gestao da perda ambigua psicolégica
na familia e destina— se a todos aos enfermeiros que atuam
diretamente no cuidado as familias, especialmente em contextos onde
a perda ambigua psicolégica se encontra presente, oferecendo

ferramentas praticas e tedricas.

Assim, foram delineados os seguintes objetivos:

Capacitar os enfermeiros na identificacdo precoce da perda

ambigua psicoldgica nas familias ao seu cuidado;

e Disponibilizar estratégias de intervencao que promovam o
acolhimentoe a escuta ativa;

e Orientarsobre os recursos disponiveis na comunidade;

e Promover uma abordagem holistica e sensivel, centrada nas

necessidades individuais e familiares.
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Este Guia encontra — se organizado em 4 capitulos, dos quais o
enquadramento da Teoria da Perda Ambigua; orientac¢des tedricas e
praticas no apoio as familias em situacdao de perda ambigua
psicoldgica, reforcando o papel do Enfermeiro na equipa

multiprofissional e no cuidado integral; e indicadoresde avaliacao.
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Enquadramento Tedrico

Teoria da Perda Ambigua

A Teoria da Perda Ambigua, da autoria de Pauline Boss, ganhou forca
apos as pesquisas da autora no ano de 1970 com familias de pilotos
desaparecidos em combate e, mais tarde, com familias de veteranos

diagnosticados com doenca de Alzheimer.

Segundo esta teoria, perda ambigua é definida como uma situacao de
perda pouco clara e incerta, ou seja, existe uma perda que nao é
efetivamente verificada e que, portanto, permanece sem resolucdo. E
uma perda que permanece obscura e a ambiguidade congela o
processo de luto (Boss, 1999), bloqueando, assim, os processos de

copinge de tomada de decisao.

Existem dois tipos de perda ambigua:

e Fisica — um familiar esta fisicamente ausente, mas mantido
psicologicamente presente, porque nao ha provas de morte ou
perda permanente (desaparecimento);

e Psicoldgica — um membro da familia esta fisicamente presente,
mas psicologicamente ausente devido, por exemplo, a perda de
memaria ou comprometimento cognitivo decorrente de uma

deméncia.

(Boss & Yeats, 2014, pp. 63- 64; Boss, 2016, pp. 269-270; Boss, 2017, p.525).
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Desafios das Familias
A perda ambigua psicologica apresenta caracteristicas Unicas que
desafiam profundamente quer os membros da familia

individualmente, quer a dinamica familiar.

Os desafios podem manifestar — se de diferentes formas e dividirem —

se em desafios emocionais, relacionais, praticos, culturais e sociais.

e Emocionais — dificuldades em reconhecer a perda ambigua
como uma experiéncia real e valida; sentimentos de culpa e
ambivaléncia em que o desejo de um desfecho rapido coexiste
com a esperanca de recuperacao, podendo resultar em stress
cronico, ansiedade, depressao, tristeza, abuso de substancias e

violéncia familiar.

e Relacionais — desorganiza¢dao de papéis e estrutura familiar
pela dificuldade em definir quem estd “dentro” e “fora” da
familia; comprometimento das relagdes e comunicacao familiar
que se reflete na dificuldade na expressao de sentimentos e

necessidades.
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e Praticos — adaptacdo darotina familiar, sobrecarga fisica, impacto

financeiro e alteracdes do ambiente e espacos domésticos.

e Culturais e Sociais — falta de reconhecimento social da perda,

expetativa social, auséncia de rituais de luto, acesso aos cuidados

de saude.
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Etapas de Intervengao

A natureza indefinida da perda ambigua torna-a particularmente
desafiante para os profissionais de saude, exigindo abordagens

terapéuticas especializadas e adaptadas.

Avaliagao Inicial

v’ Realizar uma avalia¢cdo completa da dindmica familiar, identificando
os padroes de comunicagao, os papéis familiares e os recursos
disponiveis.

v' Recomenda — se a aplicacdo do Modelo Dindmico de Avaliacdo e
Intervencado Familiar, a Escala de Zarit (sobrecarga do cuidador) e a
Escala de Limites Ambiguos (mediante autorizacdo legal dos
autores).

v’ Se possivel, priorizararecolha deinformacdo e a entrevista familiar

em contexto de visita domiciliaria.

11
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Educacao e Consciencializagao

v’ Fornecer informacgdes sobre a natureza da perda ambigua, o seu

impacto e estratégias de coping.
SessOes de orientacao familiar.
Ajudar a familiaa compreender que as suas experiénciassao validas

e que existem formas de lidarcom a situacao

Suporte Emocional e Psicologico

Oferecer apoio emocional continuo, facilitando a expressao de
sentimentos e percecdes, e validando as experiéncias dos membros
da familia.

Considerar o encaminhamento para Psicdlogos ou Terapeutas
Familiares quando necessario.

Identificar recursos comunitarios relevantes para apoio adicional,
nomeadamente grupos de apoio especificos, incentivando o
envolvimento comunitario e fortalecendo lacos com amigos e

familia extensa.

12
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A escuta ativa € uma das principais ferramentas para construiruma

relacao terapéutica de confianga entre o enfermeiro e a familia.

Essa pratica permite que o profissional estabeleca um vinculo

baseado em empatia, respeito e compreensao.

Tabela 1 —Principios de Escuta Ativa

Criar um ambiente acolhedor

Evitar distracoes

Incentivar a expressao livre de

emocdes

Evitar julgzamentos

Reconhecer a experiéncia

emocional

Garantir um espago fisico e emocional

seguro, onde a familia se sinta confortavel

Manter totalmente o foco na interacdo,

evitando interrupgdoes

Permitir que os familiares falem

abertamente

Aceitar as emocOes e percecoes dos
familiares como legitimas, evitando criticas

ou minimizagdes dos seus sentimentos

Mostrar compreensdo e empatia

13
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Ensinar a identificar emocoes

Colocar questdes abertas

Respeitar o ritmo da familia

Valorizar o siléncio

Validar a informacdo

Ajudar os familiares a atribuir nomes aos

seus sentimentos

Colocar questdes que estimulem a conversa

e aprofundem o assunto

Adaptar o tempo as necessidades de cada
membro, evitando apressar as respostas ou

solugdes

Respeitar as pausas e as reflexdes

Confirmar o que foi dito pelos familiares,

mostrando que as suas preocupagdes foram

ouvidas

14
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Promocgao da Resiliéncia Familiar

v' Implementar estratégias para fortalecer a resiliéncia familiar,
incluindo técnicas de comunicacao eficaz, resolucao de problemas
e adaptacdo a novos papéis.

v Promover reunides de familia: incluir o familiar com deméncia, para
gue também ele tenha oportunidade de se expressar.

v Incentivar a criacdo de novos rituais familiares e adaptacdo de
tradicOes a nova realidade.

v Ajudarafamilia a encontrar significado e propdsitoface a incerteza.

v/ Ensinar e promover técnicas de gestdo de stress (mindfulness,
relaxamento e exercicios de respiracao).

v Incentivar atividade fisica regular e praticas de autocuidado.

A Teoria da Perda Ambigua, de Pauline Boss, define 6 diretrizes para

intervencdes com familias em situacao de perda ambigua que visam
fortalecer a resiliéncia e promover a adaptacao em situacdes de
incerteza. Importa realcar que as mesmas podem ser implementadas
em qualquer ordem para permitir um processo fluido, flexivel e

adaptadoa cultura e necessidades familiares especificas.

15
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Tabela 2 - Diretrizes paraResiliénciana Perda Ambigua

A. Encontrar significado

B. Desenvolver mestria

C. Reconstruir a identidade

D. Normalizar a ambivaléncia

Encontrar significado numa experiéncia de
perda ambigua é ser capaz de a identificar e
compreender. Atribuir um nome a situacdo
permite as familias iniciar o seu processo de

coping.

Para enfrentar perdas incertas é necessario
suavizar primeiramente a necessidade de

controlo das circunstancias.

A capacidade de ser flexivel com limites, papéis
e responsabilidades  familiares  permite
modificar comportamentos e pensamentos e
facilitar o processo de aceitacdao e redefinicao

de quem a pessoa é no novo contexto familiar

Reconhecer e aceitar que sentimentos e
emocgdes contraditérias, como amor e raiva,
esperanca e desespero, s3ao normais em

situacdes de perda ambigua.

16
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E. Rever o apego

F. Descobrir a esperanga

Reconhecer o que se perdeu e o que ainda se
tem capacita as familias. Implica redefinir os
vinculos com a pessoa e criar novas conexdes e

relagcdes que apoiem o processo de adaptacao.

Esperanga, em contextos de perda ambigua,
nao significa acreditar numa solucao perfeita ou
"final feliz". Trata-se de desenvolver uma
perspetiva de esperanga realista que permita a
continuidade da vida, mesmo com incertezas, e

criar caminhos para seguir em frente.

17
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Indicadores de Avaliagao

Os indicadores de avaliacdo sao medidas especificas, elementos
mensuraveis da pratica sobre a qualidade de cuidados, que permitem
estabelecer prioridades e decisdes politicas aplicadasao mundo real.
Permitem avaliar a saude de individuos, familias e comunidades ao

nivel da monitorizacao, planeamento e implementacdo de politicas e

acoes de saude.

Estes podem ser organizados em diferentes categorias:

e |ndicadores de conhecimento e capacitacao dos profissionais:

percentagem de adesdo; percentagem de encaminhamentos para
equipas especializadas; organizacdao e participacao em formacgoes

na area;

e Indicadores do bem-estar familiar: aplicacao da escala de Zarit

(sobrecarga do cuidador) e escala de Limites Ambiguos e

comparacao dos respetivos scores antes e depois da intervencdo;

e Indicadores de envolvimento comunitdrio/social: percentagem de

familiasincluidas em grupos de apoio ou programas especificos;
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¢ Indicadores de satisfacdao: percentagem de familias que consideram

o acompanhamento pelo enfermeiro util e eficiente; feedback dos
profissionais sobre a importancia destes documentos e sugestoes

de melhoria.

Comestas medidas de avaliacao esperam —se resultados a curto prazo
com mudangasiniciais na consciencializacao e no acesso aos recursos
disponiveis; a médio prazo objetiva — se a consolidacaodas mudancas
e estratégias de coping familiar; e a longo prazo prevé — se a melhoria
continua na qualidade de vida familiar, e a expansao de programas de
suporte e politicas publicas voltadas para a saude mental e apoio as

familias emsituacao de perda ambigua psicoldgica.

A il

o
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Conclusao

A perda ambigua psicoldgica na familia representa um desafio
complexo que requer uma abordagem especializada e sensivel por
parte dos profissionais de Enfermagem. As intervencdes de
Enfermagem devem ser adaptadas, centradas na familia e baseadas

em evidéncia cientifica, visando ndo apenas o apoio emocional, mas

também a promocao daresiliéncia e harmonia familiar.

De facto, as equipas devem recorrer ao modelo de perda ambigua
como mapa para orientar as suas intervengdes, centrando - se mais nas
percecoes do que na verdade objetiva, mais na resiliéncia do que na
patologia, e mais no funcionamento familiar e apoio comunitario do

gue nasintomatologiaindividual (Boss, 2017, p. 521).
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