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RESUMO
As doencas neuromusculares sdo doencas crénicas, graves e incurdveis que
comprometem os sistemas respiratério, musculo-esquelético, cardiovascular e
digestivo, podendo causar, também, graves problemas de degluticdo. Desenvolveu-se
um estudo exploratdrio e descritivo tendo como objetivos: explorar e descrever os
conhecimentos e comportamentos dos cuidadores informais sobre prevencao do risco
de aspiracdo no autocuidado Alimentar-se nos doentes com doenca neuromuscular, e
explorar e descrever a percecdo da sobrecarga destes cuidadores. Participaram no
estudo 24 doentes com doenca neuromuscular (N=24) e 23 cuidadores informais
(N=23). Recorreu-se a entrevista semiestruturada de avaliagdo de conhecimentos e
percecao de sobrecarga dos cuidadores informais e a uma grelha de observacdo do
autocuidado Alimentar-se, desenvolvidas para este estudo, bem como a uma escala de
avaliacdo cognitiva sobre o risco de obstrucdo da via aérea adaptada de Gomes (2008).
Os resultados revelam que a maioria dos doentes neuromusculares sdo mulheres entre
os 16 e 78 anos, dependentes em alguma atividade de vida diaria, com dificuldade em
deglutir sobretudo liquidos, sendo que a maioria ja teve um episddio de obstrucdo da
via aérea por engasgamento no domicilio. Também os cuidadores informais sao
principalmente mulheres, entre os 25 e 78 anos, assumindo a maioria o papel pela
primeira vez. A maioria destes cuidadores conhece a tipologia da doenga, adota
cuidados na confegao e preparagdo da refei¢do, revela mestria no posicionamento e na
identificacdo de sinais de alerta, mas nao os interpreta como sinal de alarme, e, ainda
tem a percecdo de se sentir capaz de alimentar o doente em seguranca. Verifica-se que
a maioria dos cuidadores informais perceciona a degradacao do seu estado de saude a
nivel fisico e psicoldgico e manifesta perturbagdes do sono, recorrendo como estratégia
a medicag¢do. Os cuidadores informais consideram a obstrucdo da via aérea um
acontecimento significativo e relevante do ponto de vista pessoal, percecionando-a
como uma situacdo ameacadora, perturbadora e negativa. No entanto, revelam
moderado potencial de confronto e perce¢dao de controlo, constatando-se que detém
alguns recursos pessoais e poder de decisdao, resultado refutado pelas narrativas da
entrevista, onde se infere condicionalismos pessoais inibidores da transicdo,
relacionados com a falta de preparacao e conhecimentos sobre como intervir em caso

de alimentos retidos na orofaringe, e obstrucdao da via aérea. Os comportamentos
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observados mais frequentemente sdo: o cuidado com a preparacdo e confecdao dos
alimentos (95,7%), o posicionamento do cuidador ao lado do doente para facilitar o
acesso visual (85,7%), a assisténcia/posicionamento do doente para prevenir a aspiragdo
(81,8%), e ainda evitar que o doente fale e coma em simultdneo (82,6%). Por outro lado,
os comportamentos menos observados foram a estimulacdo da face (8,7%), o apoio na
higiene oral do doente (17,4%), e a detecdo de sinais de dificuldade na degluticao
(17,4%). Constatou-se, ainda, que os cuidadores informais atribuem mais importancia
ao saber manusear os dispositivos médicos do que a saber prevenir e atuar em caso de
obstrucdo da via aérea. Estes resultados podem contribuir para ajudar a melhorar a
gualidade de vida do doente neuromuscular e para capacitar os cuidadores informais
com mais conhecimentos e competéncias sobre a prevencdo do risco de aspira¢do no
autocuidado Alimentar-se. Consequentemente, a satisfacdo dos requisitos acontecerd
de forma mais segura para o doente e para o cuidador ao longo da vivéncia de transicGes

mais saudaveis.

Palavras-chave: Doenca neuromuscular; Cuidador informal; Auto-cuidado Alimentar-se;

Prevencao do risco de aspiracao.
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ABSTRACT
Neuromuscular diseases are considered to be severe chronical and incurable which
compromise the respiratory, musculoskeletal, cardiovascular and digestive systems.
This type of diseases may even cause functional swallowing abnormalities. An
exploratory and descriptive study was developed having as objectives: exploring and
describing informal caregivers’ behaviours and knowledge when caring for
neuromuscular patients, unable to feed self independently, at risk for aspiration, as well
as exploring and describing informal caregivers’ perception in relation to overload. A
total of 24 neuromuscular patients (N=24) and 23 informal caregivers (N=23) took part
in this study. Semi-structured interviews to evaluate caregivers’ knowledge and their
perception of overload and an observation chart for Feeding self-care, developed for
this study, as well as a cognitive evaluation scale on the risk of airway obstruction
adapted from Gomes (2008) were used. The results obtained prove that most
neuromuscular patients are women, aged 16 to 78, dependent in some daily living
activities, showing difficulties in swallowing -mostly liquids-, the majority of which
experienced airway obstruction by choking at home. Informal caregivers are mostly
women, aged 25 to 78, assuming the role of caregiver for the first time. Most of these
caregivers know this illness typology, adopt measures when cooking and preparing
meals, master positioning and identify warning signs, although they do not interpret
those as alarm signs and even consider themselves able to safely feed patients. It can be
also stated that most informal caregivers perceive their psychological and physical
health status degradation and experienced sleep disturbances using drugs as strategy to
sleep. From their personal point of view, informal caregivers consider airway obstruction
as a significant and relevant fact as it represents a threatening, disturbing and negative
situation. However, informal caregivers show a moderate potential of confrontation and
control perception. They have also shown some personal resources and decision-making
power, which was refuted through the interview narratives, where it can be inferred
some personal constraints inhibiting transition related to their lack of preparedness and
knowledge about how to intervene in case of retained food in the oropharynx and in
case of airway obstruction. The behaviours observed more frequently are: careful
attention when cooking and preparing food (95,7%), caregiver’s positioning for a better

visual control (85,7%), patient’s assistance/positioning to prevent aspiration (81,8%) and



X

trying that the patient eats and talks simultaneously (82,6%). On the other hand less
frequently observed behaviours were: face stimulation (8,7%), helping the patient in
her/his oral hygiene (17,4%) and detection of swallowing problems signals (17,4%). It
was also observed that informal caregivers attach more importance to the fact of
knowing how to use medical equipment than to preventing and acting in case of airway
obstruction. These results may contribute to enhance neuromuscular patients’ quality
of life and to empower informal caregivers with more knowledge and skills on aspiration
risks prevention regarding feeding self-care deficit. Consequently, the satisfaction of
requisites will occur in a safe way for both patient and caregiver and thus both will be

able to live a healthy transition.

Keywords: Neuromuscular disease; Informal caregiver; Feeding self-care; Aspiration risk

prevention.
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PREFACIO - O CUIDADOR INFORMAL DE DOENTE COM ELA — DO DESAFIO A
EXPERIENCIA

“As vezes escrevo como se o doente fosse eu, assim dd-me a impresséo quando
leio, mas vivi tdo perto que é dificil relatar de outra forma.

O primeiro momento da resposta de um diagndstico de ELA é o susto, e dos
grandes, pois apesar de a doenca jd ter centenas de anos, ainda ndo é divulgada nem
conhecida por muitos leigos e também por profissionais da drea da saude, mesmo com
tantas consultas com vdrios especialistas, ainda ficamos com vdrios pontos de
interrogacgdo, do tempo de vida, tipo de vida, tratamentos e medicagdo.

Apds muitas pesquisas na internet, depoimentos de portadores, familiares de
portadores, vamos descobrindo que cada doente é “diferente” do outro, pois o modo de
levar para frente a vida é particular de cada pessoa, que no final conta bastante.

Mesmo sabendo de todas as dificuldades e dos proximos passos que acontecerdo,
nunca estamos devidamente preparados, pois sempre acreditamos que com o0 nosso
ente querido serd diferente, mas ndo, no fim acontece exatamente igual, uns de forma
mais lenta, outros de forma mais rdpida.

A minha maior dificuldade inicial foi o medo de ndo ter capacidade fisica e
psicoldgica para dar apoio ao meu marido, pois estdvamos casados apenas a trés anos
e tinhamos muitos sonhos e um deles era formar uma familia mas como seria se ele néGo
teria condi¢des para isso (que gragas a Deus conseguimos, apds um ano de diagndstico
engravidei).

Apds o diagndstico, tivemos um pouco mais de “sorte” pois encontramos
médicos, enfermeiros, técnicos, fisioterapeutas, todos fantdsticos, que nos ajudaram,
ndo s6 com a questdo fisica mas também psicoldgica. Mas o facto da pessoa saber que
tem uma doenca degenerativa, que vai acabar por acamar, ficar sem movimentos é
muito dificil, pois é estar preso ao proprio corpo, é ter a mente sé e o corpo doente, que
por fim a mente também acaba por adoecer pela falta de esperangas da cura.

O primeiro choque apds a perda dos movimentos e da autonomia, é a
apresentagdo da ventilagdo ndo invasiva, ter que passar a dormir ao lado de alguém que

s0 respira melhor com uma mdquina é bastante desconfortdvel e assustador.



XXii

Logo que se perde a condicdo de se comer alimentos sdlidos come¢a mais uma
batalha. O que dar para comer, como fazer se a pessoa se engasgar, como variar o
carddpio se no fim acaba por se ter de triturar tudo, a falta de apetite, a falta do desejo
de se estar a mesa, a perda rdpida de peso. Para mim uma das piores situacdes dentre
tantas foi manusear a PEG, se entupir, se o botdo sair, se a sonda soltar, se a comida
voltar... Mesmo com todo o apoio, explicagdo, chorei durante o auxilio das primeiras
refeicdes, pois como alguém se pode alimentar daquela forma, até hoje ndo gosto sequer
de me lembrar, mas teve de ser assim até ao final.

Outra situagcdo muito complicada é o uso do cough assist, aquela mdquina tdo
essencial, é terrivel, o barulho é péssimo, o cheiro do manuseio é péssimo e a condigdo
de uso frequente é exaustivo para quem usa e para quem auxilia. Meu marido chegava
a fazer durante 4 horas seguidas ou uma tarde inteira ou uma noite inteira, com
pequenos intervalos para descanso.

A Esclerose Lateral Amiotrdfica é uma doenca degenerativa que ao longo do
periodo da descoberta até a morte, durante o periodo de degeneragdo, ndo vai matando
apenas os neurotransmissores do doente, mas também as forgas e esperanga dos seus
familiares e cuidadores. E preciso ter fé, coragem, dnimo, ser bracos, pernas, cabega e
coragdo por dois, como na gravidez, mas que ao invés de trazer a vida traz a morte.
Temos que ser fortes por eles e por nés que vamos continuar vivos, mesmo tendo perdido
alguém que tanto amamos, que tanta falta nos fard. Vai embora apenas o corpo
cansado, mas ficam as lembrancgas boas, o cheiro, o sorriso, o olhar. Isso fica dentro de
nds eternamente. Fica também a aprendizagem, a experiéncia, o amadurecimento e no
meu caso ficou uma nova vida, vida essa que foi gerada com muito amor, no meio desta
grande batalha.

Seria de suma importdncia, novos estudos, novas publica¢des, para que todos nds
que vivemos direta ou indiretamente com esta doenca tenhamos de certa forma mais
informagdo, e acesso aos passos sequintes da investigagdo para podermos oferecer uma
condigcdo melhor de vida aos portadores de ELA nos periodos mais criticos da doenga.

Agradeco primeiro a Deus por ter-me dado o melhor presente (minha filha) que
é a minha forca para continuar a viver e a sonhar. Era para ela que eu olhava quando

me sentia sem forcas para lutar junto ao meu amor. Agradego a todos os excelentes
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profissionais que nos ajudaram de diversas formas quando precisamos e que hoje alguns

deles posso chamar de amigos”.

Testemunho veridico de Cuidadora Informal de Doente com Esclerose Lateral

Amiotrofica Rozie Alves Siméo (17/02/2016)
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“Talvez ndo tenha conseguido fazer o melhor, mas lutei para que o melhor fosse feito. NGo
sou o que deveria ser, mas gragas a Deus, ndo sou o que era antes”
(Marthin Luther King)
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INTRODUGCAO

As doencas neuromusculares sdo consideradas doencas crénicas, graves e
incuraveis. Atualmente sdo conhecidas mais de 40 doencas neuromusculares. Neste
conjunto estdo compreendidas as doencgas musculares, as doengas que atingem os
nervos, as doencas dos cornos anteriores da medula e da jun¢do neuromuscular. Estas
tém em comum a falta de forca muscular, e sdo caraterizadas por serem doencas
genéticas, algumas hereditarias e progressivas (Reed, 2002). A progressao clinica das
doencas neuromusculares pode ser lenta ou rapida, pois cada doenca ndo se comporta
e manifesta da mesma forma (MacDonald, 2002).

O facto de os doentes neuromusculares perderem forga nos musculos, associado
aos sistemas de degluticdo, da fala e do sistema respiratdrio, faz com que a tosse seja
ineficaz e provoque hipoventilacdo. Sdo usuais algumas complicacGes, tais como a
obstrucdo da via aérea por engasgamento, disfagia, aspiracdo de alimentos, atelectasias,
pneumonias e insuficiéncia respiratdria (Perrin, Unterborn, Ambrésio, & Hill, 2004;
Pontes, Orsini, Freitas, Antonioli, & Nascimento, 2010; Abreu & Mendes, 2014).

Na perspetiva de MacDonald (2002) e de Reed (2002) estas doencas
comprometem os sistemas respiratério, musculo-esquelético, cardiovascular, digestivo
e, ainda, a degluticdo. No inicio ou na progressao da doenca, o processo de degluticao
fica alterado devido ao atingimento bulbar ou enfraquecimento dos musculos, facto que
compromete a saude do doente e acresce o risco de aspiracdo dos alimentos e/ou
obstrugdo da via aérea, justificando assim a interven¢ao dos enfermeiros na capacitagao
dos cuidadores informais dos doentes neuromusculares.

O comprometimento do autocuidado Alimentar-se, quer pela dependéncia, quer
pela dificuldade no processo de degluticdo, é uma situacdo comum nas doencas
neuromusculares devido a progressao da doenca e ao envolvimento dos sistemas
muscular, respiratdrio e bulbar.

Devido as limita¢cdes decorrentes da doenga, os doentes necessitam de cuidados
para assegurar uma melhor qualidade de vida, nomeadamente no que diz respeito a
prevencdo da obstrucdo da via aérea e aspiracdo de alimentos durante o autocuidado

Alimentar-se, o que pode ser fatal caso o cuidador ndo tenha conhecimentos e
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capacidades sobre como prevenir e atuar (Domingos & Verissimo, 2014; Januario,
Santos, & Nicolau, 2014).

O diagnéstico de uma doenca crénica interfere com a dindmica do cuidador
informal e do doente. O estado emocional e fisico do cuidador informal é afetado devido
a alteracdo no padrdo de organizacdo familiar, social, profissional e financeiro, o que
pode levar a exaustao pela exigéncia do novo papel (Lage, 2007; Lopes, 2007; Ricarte,
2009; Pereira, 2011; André, 2014).

Face a centralidade da prevencdo do risco de aspiracdo no autocuidado
Alimentar-se em doentes neuromusculares, designadamente em doentes a viver no
domicilio cuidados por um cuidador informal, e a escassez de estudos nesta drea em
Portugal, considerou-se pertinente realizar um estudo que pudesse contribuir para o
conhecimento e desenvolvimento deste tema para a disciplina de Enfermagem.

Foi realizado um estudo exploratdorio e descritivo partindo da questdo
orientadora “Que conhecimentos, comportamentos e percegcdo de sobrecarga tem o
cuidador informal de doentes com doen¢a neuromuscular sobre prevengdo do risco de
aspiracdo no autocuidado Alimentar-se?” e da formulacdo dos objetivos: i) explorar e
descrever os conhecimentos e comportamentos dos cuidadores informais sobre a
prevencdo do risco de aspira¢do no autocuidado Alimentar-se nos doentes com doencga
neuromuscular; e ii) explorar e descrever a sobrecarga do cuidador informal de doentes
com doenga neuromuscular.

O estudo foi desenvolvido numa populagdo de cuidadores informais (N=23) de
doentes com doenga neuromuscular (N=24) acompanhados na consulta de
neuromusculares.

Esta dissertacdo esta organizada em cinco capitulos. O primeiro capitulo diz
respeito ao enquadramento tedrico e inicia-se com a definicdo da tipologia da doenca
neuromuscular. Expde-se de forma sucinta a Teoria de Enfermagem do Défice do
Autocuidado de Dorothea Orem, define-se o conceito de autocuidado e aborda-se o
autocuidado Alimentar-se na doeng¢a neuromuscular. Dado que a missdao do enfermeiro
inclui a preveng¢ao como indicador de melhoria dos cuidados prestados, neste capitulo
faz-se referéncia também a prevencdo da aspiracao no autocuidado Alimentar-se nos
doentes neuromusculares. Este capitulo integra igualmente a Teoria das Transi¢des de

Meleis, bem como a definicdo de cuidador informal e o enquadramento do papel do
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cuidador informal na doenca neuromuscular. Finaliza explicitando a sobrecarga do
cuidador informal e a adaptacdo e ajustamento ao novo papel.

O segundo capitulo expde detalhadamente a metodologia de investigacdo do
estudo empirico. Faz-se a alusdo ao tipo de estudo e objetivos, as variaveis,
populagdo/amostra, recrutamento e selecdo dos participantes e consideracdes éticas.
S3o descritos os procedimentos de colheita de dados e respetivos instrumentos de
recolha, finalizando o capitulo com a descricdo dos procedimentos de analise dos
mesmos.

O terceiro capitulo reporta a apresentacdao dos dados. Numa primeira fase
procede-se a caraterizacdo sociodemografica e clinica dos doentes com doenca
neuromuscular, a caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores informais,
projetando-se, posteriormente, a apresentacdo dos dados de acordo com os objetivos
de investigacao.

O quarto capitulo diz respeito a discussdo dos resultados. E tracado o perfil dos
doentes neuromusculares e cuidadores informais, bem como os conhecimentos e
comportamentos do cuidador informal sobre prevencdo do risco de aspiracdo no
autocuidado Alimentar-se, e a sobrecarga do cuidador informal.

No quinto e ultimo capitulo procede-se a conclusdo integrativa do trabalho
através da andlise dos contributos para o conhecimento e investigacao cientifica e,

simultaneamente, das implicagdes para a disciplina de Enfermagem.
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“There is no disease sor are that it does not desserve attention”

(Orphanet)
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CAPITULO | - DA DOENGA NEUROMUSCULAR A ADAPTAGAO DO CUIDADOR INFORMAL NO
AUTOCUIDADO ALIMENTAR-SE

Neste capitulo procede-se ao enquadramento tedrico procurando expor o
estado da arte sobre a problematica em estudo através de dados tedricos e empiricos.

Expbe-se de forma breve a caraterizacdo e tipologia da doenca neuromuscular,
explicando também de forma sucinta a Teoria de Enfermagem do Défice de
Autocuidado. Aborda-se o autocuidado e a dependéncia, bem como o autocuidado
Alimentar-se na doenca neuromuscular, incluindo o que compromete a degluticao
destes doentes e quais os fatores que se devem ter em atencdo para prevenir a
obstrucdo e/ou aspiracdo.

Faz-se alusdo ainda a Teoria das Transicdes de Meleis e ao papel do cuidador
informal enquadrado no ambito da doenca neuromuscular. Sendo a sobrecarga uma das
consequéncias de cuidar de doentes dependentes, neste capitulo destaca-se a

sobrecarga do papel do cuidador e a adaptacdo e ajustamento deste ao desempenho do

papel.

1.1. Tipologia da Doenc¢a Neuromuscular

O Decreto-Lei n? 101/2006 define doenga crénica como a doenga de curso
prolongado, com evolugdao gradual dos sintomas e com aspetos multidimensionais,
potencialmente incapacitantes, que afeta, de forma prolongada, as fungdes psicoldgica,
fisiolégica ou anatémica, com limitagGes acentuadas nas possibilidades de resposta a
tratamento curativo, mas com eventual potencial de correcdao ou compensagdo, e que
se repercute de forma acentuadamente negativa no contexto social da pessoa por ela
afetada.

As doencas neuromusculares sdo um imenso grupo de doencas que afetam de
forma direita ou indireta os varios componentes do sistema nervoso periférico
(SNP), isto é, o nervo periférico, a jungdao neuromuscular e o musculo. Muitas
destas doencas sao frequentes e outras raras, podendo afetar qualquer estrato
etario ou género.

(Abreu & Mendes, 2014, p. 637)

Relativamente a incidéncia, as doencas neuromusculares afetam cerca de 1 em

cada 3.500 pessoas (Emery, 2000). Nos Estados Unidos, a prevaléncia é de
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aproximadamente 400.000 pessoas, atendendo aos dados disponiveis. Estima-se que
existam, em Portugal, aproximadamente 5.000 pessoas com doencas neuromusculares
(Orphanet, 2016). Na infancia, a maioria das doencas musculares sdo de origem
genética, sendo as mais comuns: 1) a distrofia muscular de Duchenne, cuja incidéncia é
de aproximadamente 1 em cada 3.500 bebés do sexo masculino e, 2) a amiotrofia
espinal progressiva, cuja incidéncia aproximada é de 1 para 11.000 (Dubowitz, 2001).
Clinicamente as doencas neuromusculares manifestam-se através de uma
diminuicdo da forca muscular e/ou dos reflexos osteotendinosos e autondémicos, de
alteracdes sensitivas dolorosas, de sintomas e sinais que se podem apresentar de forma
aguda, subaguda ou crénica e progredir de forma variavel, causando diferentes graus de
incapacidade, e, em certos casos, a morte. O diagndstico preciso é, na maioria das
situaces, dificil pela similitude semioldgica entre diferentes grupos. Nas ultimas
décadas tem-se assistido a um desenvolvimento extraordindrio dos meios
complementares de diagndstico, do uso de uma abordagem clinica sistematica e da
exploracdo neuroldgica rigorosa, essencial para avaliar estes doentes de modo a poder
efetuar um diagnéstico, tratamento e progndstico corretos (MacDonald, 2002).

Em relagdo ao tratamento, apesar de nos Uultimos anos terem surgido
terapéuticas eficazes para algumas doengas neuromusculares, a que acresce o
facto de os neurdnios do SNP apresentarem uma razoavel capacidade de
regeneracao, muitas delas ndao tém ainda um tratamento aceitavel. Uma boa
terapia de suporte multidisciplinar é fundamental.

(Abreu & Mendes, p. 637: 2014)

Neste sentido, as doengas neuromusculares sao consideradas doencas crénicas
por ndo existir cura e serem de longa duragdo, o que leva os doentes e
familiares/cuidadores a terem que aprender a gerir a doenga (Pinheiro, 2008), no
sentido de procurar o alivio de sintomas, a diminuicdo do sofrimento e o prolongamento
da vida (Louro, 2008). A doenga crénica pode alterar profundamente a vida do doente e
do cuidador informal, afetando de forma significativa a vida familiar, social, psicoldgica,
profissional e financeira. Habitualmente, cada tipo de doenca origina uma determinada

perda funcional e afeta um grupo especifico de atividades de autocuidado (Lage, 2007).
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A progressao clinica das doencgas neuromusculares pode ser lenta ou rapida, pois
cada doencga ndo se comporta e manifesta da mesma forma (MacDonald, 2002). Por
conseguinte, torna-se importante a sua classificacao.

De seguida, serdo sumariamente descritas as seguintes doencas
neuromusculares prevalentes na amostra do estudo empirico: ELA, Atrofia Muscular
Espinal, Distrofia Muscular de Duchenne, Distrofia Tipo Cinturas, Doenga de Guillain
Barré, Doenga de Charcot Marie Tooth, Doenca de Pompe, Miosite por Corpos de
Inclusdao e Miopatia de Corpos Redutores.

As doengas que afetam o neurdnio motor caracterizam-se por causarem dano na
estrutura funcional da célula, seja por alteracées do ADN ou por stress funcional ou
necrose com agressdo direta ao neurdnio motor. As doencgas que afetam o neurdnio
motor diferem mediante o atingimento anatdmico, bem como pelos locais que afetam,
reforcando as varias possibilidades etioldgicas. A doenga do neurénio motor é um termo
gue se aplica a sindromes clinicas com caracteristicas proprias como a esclerose lateral
amiotrofica (ELA), a atrofia muscular progressiva (AMP), a esclerose lateral primaria
(ELP) ou a paralisia bulbar progressiva (PBP) (Bach, 2002).

A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é uma doenca rara, neuroldgica,
degenerativa, crénica e ainda sem cura. A sua etiologia permanece desconhecida e
acaba por causar a morte. Caracteriza-se pela atrofia progressiva dos musculos e atinge
os membros superiores, inferiores, a fala e a capacidade de degluticdao. A ELA afeta
sobretudo pessoas entre os 40 e os 60 anos de idade (Bach, 2002). Em Portugal existem
cerca de 700 doentes com ELA, sendo que surgem 200 novos casos por ano (APELA,
2016).

Segundo Bach (2002) o doente que tem diagndstico de ELA perde
progressivamente a sua independéncia funcional, o que faz com que a depressdo e a
ansiedade sejam comuns. Gradualmente, os doentes vao perdendo a capacidade de se
alimentarem por via oral dado que os musculos responsaveis pelo processo de
degluticdo ficam afetados, sendo frequentemente necessario recorrer a gastrostomia
percutanea endoscépica (PEG). Na fase terminal da doenca ocorrem os problemas
respiratdrios, causados pelas lesdes bulbares que afetam os musculos. Adicionalmente,

a dispneia progressiva obriga a uma assisténcia respiratdria permanente.
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Os principais sintomas sdo: disartria, disfagia, dispneia, fraqueza muscular,
atrofia e fasciculacdo, quer dos membros, quer da lingua. Trata-se de uma doenca
degenerativa e progressiva e, em média, os doentes ndo sobrevivem mais de entre 2 a
5 anos apods o inicio da doenca. Com a progressdo, ocorre a paralisia dos membros
superiores e inferiores que, com o tempo, acaba por impossibilitar a locomocdo. Porém,
a capacidade cognitiva do doente, muito frequentemente, ndo é afetada. Nao existe
uma cura conhecida, nem uma forma de impedir ou adiar a progressao da doenca. Logo,
o objetivo sera o de melhorar a qualidade de vida e a sobrevida do doente (Bach, 2002).

A Atrofia Muscular Espinal é uma doenca neuromuscular (NM) que se
caracteriza por uma perda de células nervosas localizadas nos nucleos dos nervos
cranianos e nos cornos anteriores da medula, onde predominam os sinais do segundo
neuronio motor. A perda neuronal resulta de uma reducdo da funcdo motora de
gravidade varidvel, dependendo da idade de inicio e perda de capacidade motora
funcional, e é caraterizada pela diminuicdo da forga, atrofia e fasciculagdes musculares
dos musculos bulbares e dos membros (Dubowitz, 2001).

As distrofias musculares caracterizam-se pela degeneragdo progressiva e
irreversivel da musculatura esquelética. Apesar de ja terem sido mapeados os genes
responsdveis por mais de 30 formas de distrofia, de heranca autossdémica dominante,
autossdmica recessiva e ligada ao cromossoma X, ainda existem muitas formas por
identificar (Passos-Bueno, Vainzof, Moreira & Zatz, 1999). Ha ainda casos de doentes
com a mesma mutag¢do genética, mas com quadros clinicos muito diferentes, e ainda
genes autossémicos que afetam mais um género que outro (Zatz, Vainzof, & Passos-
Bueno, 2000).

Das distrofias musculares fazem parte a distrofia muscular de Duchenne e a
distrofia tipo cinturas. A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é a segunda doenca
transmitida geneticamente mais comum nos seres humanos (Anderson, Head, Rae, &
Morley, 2002). Em 65% dos casos é transmitida pela mde e afeta exclusivamente
doentes do género masculino. Nesta o cromossoma Xp21 tem um defeito que provoca a
distrofia (Wicksell, Kihlgren, Melin, & Eeg-Olofsson, 2004).

A DMD caracteriza-se por uma fraqueza muscular global e progressiva, o que faz
com que os doentes percam a capacidade de marcha entre os 8 e os 12 anos de idade.

Apds a perda da locomocgao, iniciam-se deformagdes ao nivel da coluna e dos membros
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inferiores, as quais afetam quer a independéncia funcional, quer a autoestima. De
acordo com Dubowitz (2001), os adolescentes com DMD tornam-se especialmente
dependentes da familia ou dos cuidadores. Entre 30 a 50% dos doentes demonstram
algum défice cognitivo. A base genética da DMD é conhecida, porém, sendo uma doenca
sem cura os doentes continuam a ndo atingir a idade adulta.

As Distrofias Tipo Cinturas, ou limb-girdle muscular dystrophies, caracterizam-se
por uma fraqueza proximal das cinturas dos membros e do tronco sem, no entanto,
afetar os musculos da face (Bushby, 1999). As formas dominantes sdo raras,
constituindo apenas 10% dos casos. Nas formas recessivas destacam-se as
sarcoglicanopatias, ou Duchenne-like, precisamente por estarem associadas a um
guadro clinico mais grave. As Distrofias Tipo Cinturas ndo-sarcoglicanas tém um quadro
clinico mais benigno comparativamente a anterior (Zatz, Vainzof, & Passos-Bueno,
2000).

As doencas como Guillain Barré e Charcot Marie Tooth sao doencas dos nervos
periféricos que afetam os nervos sensitivos, motores e/ou auténomos. O tipo de doencga
vai depender do tipo de fibra nervosa envolvida (motora, sensitiva, autonoma ou mista),
do tamanho da fibra nervosa (grossa, fina ou mista), da distribuicdo da fibra (proximal,
distal, difusa), do padrdao (mononeuropatia, polineuropatia ou mononeuropatia
multipla) e da patologia (axonal, desmielinizante ou mista) (MacDonald, 2002).

A Sindrome de Guillain Barré é uma doencga desmielinizante inflamatéria das
raizes e nervos periféricos. Esta doenca caracteriza-se por fraqueza muscular simétrica,
podendo deixar o doente tetraplégico. Existe um comprometimento dos nervos
cranianos, o que resulta em paralisia facial e comprometimento bulbar. A doenca
comecga por uma infecdo nas vias respiratérias superiores e gastroenterite aguda.
Embora em mais de metade dos casos os doentes recuperem apos trés meses do inicio
dos sintomas, 10% dos doentes ndo sobrevivem (Reed, 2002).

A doenca de Charcot Marie Tooth é das doencas neuroldgicas hereditarias mais
frequentes. O nome da doenca foi atribuido pelos trés médicos que a descobriram. E
caracterizada por fraqueza e atrofia muscular que predomina nas porg¢des distais dos
membros superiores e membros inferiores. A doenca tem uma evolucdo progressiva e
lenta que ndo reduz a esperanca de vida e a sua gravidade é bastante variavel

(McDonald, 2002).
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Para além das doencas neuromusculares apresentadas, torna-se relevante para
este estudo abordar a Doenga de Pompe, a Miosite por Corpos de Inclusdo e a Miopatia
de Corpos Redutores que, apesar de ndo serem prevalentes no estudo, estdo presentes
na amostra.

A Doenga de Pompe é um disturbio neuromuscular hereditario raro que causa
fraqueza muscular progressiva em pessoas de todas as idades. Faz parte da familia de
doencas hereditarias, conhecida como disturbio de depdsito lisossdmico, e é causada
por um gene defeituoso que leva a deficiéncia de uma enzima, a alfa-glicosidase acida
(GAA). A auséncia dessa enzima resulta da acumulacdo excessiva de glicogénio, uma
forma de acucar que é armazenado num compartimento especializado de células
musculares presentes no organismo. A Doenga de Pompe é muito rara e estima-se que
ela afete entre 5.000 e 10.000 doentes em todo o mundo. E descrita como uma doenca
progressiva que provoca fragueza muscular e que pode afetar a locomocgéo, a respiracdo
e, em criancas, a funcdo cardiaca (Orphanet, 2016).

A Miosite por Corpos de Inclusido foi definida inicialmente em 1971. Trata-se de
uma miopatia inflamatéria idiopatica com prevaléncia média de 4 a 9 milhdes de
doentes. E considerada a miopatia adquirida mais comum em doentes acima de 50 anos
de idade. A manifestacdo clinica de MCI é lenta e insidiosa, motivo pelo qual ha um
atraso, em média de seis anos, entre o inicio dos sintomas e o diagndstico adequado.
Envolve tanto a musculatura proximal quanto a distal dos membros, podendo ocorrer
de forma assimétrica. Crdnicamente pode evoluir com atrofia/hipotrofia das
musculaturas envolvidas, assim como substituicdo gordurosa dos musculos afetados,
prejudicando, em ultima analise, a qualidade de vida dos portadores desta doenca.
Outra caracteristica marcante da doenca é a presenca de disfagia alta, com uma
prevaléncia estimada de 60% (Orphanet, 2016).

A Miopatia de Corpos Redutores é uma doenc¢a muscular rara marcada por
fraqueza muscular progressiva e a presenca de corpos de inclusdo caracteristicos nas
fibras musculares afetadas. A prevaléncia é desconhecida. Apesar do desenvolvimento
precoce ser geralmente normal (até aos dois anos de idade), a apresentacao durante a
infancia ou infancia inicial parece estar associada com miopatia grave, hipotonia e
fraqueza muscular rapidamente progressiva, originando a morte por insuficiéncia

respiratdria dentro dos primeiros cinco anos de vida (Orphanet, 2016).
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Em sintese, as doengas neuromusculares sdo raras, crénicas, progressivas e sem
cura. Tém em comum a alteracdo dos sistemas musculo-esquelético e respiratorio, e
ainda a alteracdo no processo de degluticdo, acontecendo que o risco de aspiracao, a
obstrucdo da via aérea por engasgamento e o surgimento da disfagia sdo uma realidade.
Estas alteracdes podem manifestar-se quer no inicio da doenca, como sintoma, quer na
fase terminal da doenga, como sinal da progressao.

Dadas as suas caracteristicas, estas doencas colocam o doente na dependéncia
de terceiros, habitualmente de um cuidador informal, o qual vive uma transicao
situacional decorrente da ajuda na satisfacdo das exigéncias do autocuidado, em geral,

e do autocuidado Alimentar-se, em particular.

1.2. Teoria de Enfermagem do Défice de Autocuidado e o Autocuidado na Doenga
Neuromuscular

Para Orem (1993), o autocuidado é a pratica de atividades iniciadas e executadas
pelas pessoas em seu proprio beneficio para a manutencdo da vida, da saude e do bem-
estar. Nesta corrente de pensamento, os individuos tém capacidade de se autocuidar.
No entanto, por motivo de doenca, ou por falta de recursos, podem ficar limitados na
capacidade de o realizar, necessitando de ajuda para o fazer, seja de um profissional ou
de um familiar.

A Teoria de Enfermagem do Défice Autocuidado de Orem assenta em trés
teorias: a teoria do Autocuidado (que descreve como e porqué as pessoas cuidam de si);
a teoria do Défice de Autocuidado (que descreve e explica porque razdo as pesssoas
podem ser auxiliadas pelos cuidados de enfermagem) e a teoria dos Sistemas de
Enfermagem (que descreve e explica as rela¢cdes que tém de ser mantidas para que se
faca Enfermagem (Brito, 2012).

Na Teoria do Autocuidado de Orem (1993), o autocuidado ndo é inato, mas sim
desenvolvido ao longo do ciclo vital. Trata-se de uma acao que se desenrola e aprende
com as relagBes interpessoais/ambiente a medida que vamos crescendo e
desenvolvendo-nos. De acordo com esta tedrica, a pessoa que realiza sozinha a acao de
autocuidado é considerada agente de autocuidado, mas quando ndo a consegue realizar

é denominado agente dependente de cuidados.
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No ambito desta teoria existem requisitos de autocuidado, i.e., acdes realizadas
pelas pessoas com o objetivo de controlar os fatores que prejudicam o funcionamento
e desenvolvimento humano. Estes requisitos podem dividir-se em trés categorias:
requisitos de autocuidado universais (dizem respeito a satisfacdo das necessidades
humanas basicas); requisitos de autocuidado de desenvolvimento (surgem mediante o
estadio de desenvolvimento e o ambiente em que a pessoa vive) e os requisitos de
autocuidado por desvio de saude (surgem em situacdo de doenca, incapacidade ou
tratamento, ndo possibilitando a satisfacdo do autocuidado).

A Teoria do Défice de Autocuidado postula que a pessoa é incapaz de manter a
guantidade e qualidade do autocuidado, determinando-se desta forma a necessidade
de intervencdo de enfermagem. Aqui o objetivo é promover a autonomia da pessoa
auxiliando-a a atingir a saude e o bem-estar.

Segundo Duque (2009) as ac¢Oes que a pessoa realiza ou deveria realizar num
determinado periodo de tempo para conseguir atingir os requisitos sdo denominadas
de autocuidado terapéutico. E neste momento que o papel do enfermeiro se torna
crucial, podendo ajudar a pessoa a compensar o défice. Estdo descritos cinco métodos
de acdo: fazer pelo doente; guiar e orientar; proporcionar apoio fisico e psicoldgico;
proporcionar e manter um ambiente de apoio ao desenvolvimento pessoal e ensinar.

O pressuposto da Teoria do Sistema de Enfermagem consiste no facto de as
necessidades de autocuidado serem colmatadas pelo enfermeiro e os cuidados de
enfermagem serem planeados de acordo com as necessidades reais ou potenciais de
autocuidado (Orem, 1993).

Nesta linha de pensamento, Orem (1993) apresenta trés sistemas de
enfermagem: Sistema Totalmente Compensatoério (a pessoa ndo tem papel ativo no seu
autocuidado, sendo dependente do enfermeiro); Sistema Parcialmente Compensatoério
(a pessoa consegue executar algumas acdes de autocuidado, o enfermeiro auxilia
naquilo que ele ndo consegue executar); Sistema de Apoio e Educacao (a pessoa é capaz
de executar todas as a¢des do autocuidado, mas necessita do enfermeiro para o ensino
e supervisdo, o qual estimula-a a ser agente de autocuidado (Figura 1).

Na perspetiva da Teoria de Orem (1993), o doente neuromuscular é incapaz de
cuidar dele prdéprio para atingir a saude e o bem-estar e recorre ao enfermeiro, tendo

este um papel ativo no autocuidado terapéutico compensando o défice.



Teoria dos Sistemas
de Enfermagem

Sistema parcialmente
compensatorio

Sistemna totalmente
compensatorio

Sistema Educacional

Figura 1. Teoria de Enfermagem do Défice de Autocuidado de Orem (Adaptado de Orem,
1993)

1.2.1. Autocuidado

Segundo a Classificagcdao Internacional para a pratica de Enfermagem (CIPE,
2011), o autocuidado é um tipo de acdo realizada pelo préprio, com caracteristicas
especificas, tais como: tratar do que é necessario para se manter, manter-se operacional
e lidar com as necessidades individuais basicas e intimas e as atividades da vida didria -
tomar banho, alimentar-se, virar-se, vestir-se ou despir-se, arranjar-se, cuidar da higiene
pessoal, uso do sanitdrio e transferir-se.

Importa referir que autocuidado e dependéncia estdo interligados, mas por vezes
sdo conceitos que se confundem. A dependéncia é a situacdo em que o doente se
encontra por falta ou perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual devido a uma
doenca crénica, deficiéncia ou deméncia, ou até mesmo pela auséncia de apoio familiar,
e que, por si s6, ndo consegue realizar as atividades de vida didrias (Decreto-Lei n2

101/2006).
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De acordo com Pereira (2011) a dependéncia para o autocuidado constitui o foco a
gue os enfermeiros mais recorrem para identificar e descrever as necessidades dos
cuidados aos doentes. Neste sentido, promover e fomentar o autocuidado assume
particular importancia no dominio da disciplina de Enfermagem.

Quando se trata de dependéncia, sobretudo dependéncia a longo prazo, o papel do
cuidador informal na resposta as necessidades do doente é incontorndvel, mas para que
o desempenho do seu papel aconteca da forma mais eficaz possivel é preciso que o
cuidador tenha conhecimentos, competéncias e consciencializacdo da vivéncia desta

transicao situacional.

1.2.1.1. O Autocuidado Alimentar-se na Doen¢a Neuromuscular

O comprometimento do autocuidado Alimentar-se quer pela dependéncia, quer
pela dificuldade no processo de degluticdo, € uma situacdo presente nas doencas
neuromusculares devido a progressdo da doenca e ao envolvimento dos sistemas
muscular e respiratério.

De acordo com a Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE,
2011), o conceito do autocuidado Alimentar-se consiste na capacidade da pessoa
encarregar-se de organizar a ingestdo de alimentos sob forma de refeicées saudaveis,
cortar e partir os alimentos em bocados manejaveis, levar a comida a boca, meté-la na
boca utilizando os labios, musculos e lingua e alimentar-se até ficar satisfeito.

Segundo Furkim e Silva (1999), riscos de desnutricdo, desidratacdo e/ou
complicagdes clinicas sdao imperativos para a colocacdao de dispositivos artificiais de
alimentagdo, aumentando a sobrevida do doente bem como a diminui¢ao do risco de
complicagdes clinicas, como exemplo, bronco-aspiracdes e consequentes pneumonias e
obstrucao da via aérea por engasgamento.

A degluticdo corresponde ao ato de engolir, ou seja, ao transporte do alimento
e/ou saliva da boca até ao estdbmago. Esta agdo comporta movimentos neuromusculares
voluntarios e visa satisfazer as necessidades a nivel nutricional do doente, protegendo a
via aérea (Furkim & Silva, 1999).

Sendo a degluticdo um processo motor automatico, estdo envolvidos nesta acao
musculos do sistema respiratério e do sistema digestivo. A degluticdo tem como

principal objetivo o transporte do bolo alimentar e a limpeza do sistema respiratdrio.
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Esta atividade neuromuscular complexa pode ser iniciada de forma consciente, com
uma duracao de 3 a 8 segundos, sendo que a fase oral tem a duracdo de 1 segundo.
Fazem parte da degluticdo os seguintes pares cranianos: trigémeo — V, facial — VI,
glossofaringeo — IX, vago — X, acessorio espinal — XI e hipoglosso — XIlI e as estruturas
bucais: labios, lingua, bochechas, palato duro, véu palatino, dentes, maxila e mandibula
(Douglas, 1994).

O processo de degluticdo esta dividido em quatro etapas: a preparatoéria, a oral,
a faringea e a esofdgica (Malagelada et al., 2014). A fase preparatdria consiste no
momento em que mordemos e mastigamos os alimentos de modo a formar um bolo
homogéneo. A fase oral consiste na colocac¢do do alimento sobre a lingua, dando inicio
a uma movimentacdo ondulatdria de frente para trds, de modo a levar o bolo até ao
fundo da boca.

Assim, quando o alimento toca nos pilares anteriores acontece o reflexo de
degluticdo, acionado primeiramente pelo par muscular glossofaringeo. Posteriormente,
na fase faringea, o palato mole encerra, para evitar que o bolo passe para a nasofaringe.
Por outro lado, a parede posterior da faringe desloca-se para a parte frontal,
comprimindo assim o bolo alimentar de encontro ao dorso da lingua. O alimento esta
impedido de ascender e de retornar a boca, logo é obrigado a descer. Para que ndo haja
passagem do bolo alimentar para a via aérea, a glote e as pregas vocais cerram e o bolo
passa da faringe para o esdfago. A ultima fase, a esofagica compreende contragdes
musculares que fazem com que o bolo desca e passe pelo esfincter esofagico até ao
estdbmago.

A presenca de algum tipo de alteragao no processo de degluticao faz com que as
estruturas tenham que modificar os seus padrées de funcionamento. A degluticdo pode
ser adaptada as alteragGes que o doente neuromuscular possa apresentar, i.e.,
problemas organicos ou mau funcionamento de outras func¢des, tais como a respiracao
e a mastigacdo (Marchesan & Junqueira, 1998).

Também de acordo com Manrique, Melo e Bihler (2002), os distlrbios da
degluticdo ndao tém manifestacdes clinicas especificas para cada etiologia, porém,
podem causar recusa alimentar, fadiga durante o processo de alimentacao, sialorreia,
regurgitacdo nasal, engasgamentos, asfixia, cianose, tosse e alteracdes ao nivel da

gualidade vocal. De todas as manifestagdes clinicas possiveis, a mais grave é a aspira¢ao
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traqueal, que acontece por inadequacao da fase faringea da degluticdo e que resulta em
infecdes pulmonares.

A disfagia é uma das perturbac¢des da degluticdo, incluindo também a sensacao
de que os alimentos sélidos e/ou liquidos estdo retidos de algum modo na passagem da
boca para o estébmago. E um problema comum no doente neuromuscular, sobretudo
nos doentes com ELA, e a sua incidéncia pode ascender a 33% das situacGes de urgéncia.
Estudos cientificos tém evidenciado que entre 30 a 40% dos doentes com ELA
apresentam disturbios de degluticdo, tendo com principal consequéncia a alta
incidéncia de complicacdes por aspiracdo (Malagelada et al., 2014).

De acordo com Malagelada et al., (2014) as causas da disfagia podem ser
variadas, tendo em conta a idade e o facto de os doentes terem ja alguma doenca de
base. Em doentes jovens a disfagia pode ocorrer por doengcas musculares inflamatadrias;
em doentes mais velhos pode acontecer devido a doencgas do sistema nervoso central
(SNC) como Parkinson e Deméncias, ou por, Miastenias e ELA. Estas doencas provocam
disfagia orofaringea ou “alta”, pois afetam principalmente a faringe e o esdfago
proximal. A disfagia que afeta o corpo esofdgico e a juncdo esofagogastrica-disfagia
esofagica ou “baixa”- pode estar também relacionada com doencas neuromusculares e
com neoplasias.

Sabendo que o risco de aspiragdo por alteragao na degluticdo, por disfagia ou
obstru¢do da via aérea durante a alimentacdo dos doentes com doengas

neuromusculares é uma realidade, importa saber como prevenir.

1.2.1.2. Prevengdo do Risco de Aspiragdo no Autocuidado Alimentar-se nos

Doentes com Doen¢a Neuromuscular

As doengas neuromusculares sdao doengas neurodegenerativas progressivas que
evoluem causando atrofia progressiva da musculatura respiratéria e dos membros, bem
como o atingimento bulbar, causando disartria e disfagia, que pode conduzir a morte ou
a necessidade de ventilacdo mecanica permanente (Bach, 2002).

A disfagia estd presente nas doencas neuromusculares, embora o curso clinico e
o tempo de inicio sejam diferentes. Na ELA a degeneracdao dos neurdnios motores
superiores resulta em sintomas que incluem o aumento dos reflexos tendinosos

profundos e o aparecimento de reflexos patolégicos. Quando os neurdnios motores
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inferiores do tronco cerebral sdo afetados, os musculos responsaveis pela fala,
mastigacdo e degluticdo atrofiam (Correia, 2012).

Os doentes com doenca neuromuscular e com alteracdo bulbar apresentam
disfagia oral e faringea, caracterizadas pela reducdo da mobilidade da lingua e do
controle do bolo alimentar oral, demora no desencadeamento da resposta de degluticdo
faringea, reducdo da contracdo e elevacdo faringea, estase nas valéculas e seios
piriformes, residuos na parede da faringe, penetracdo laringea e aspiracdo (Rocha &
Miranda, 2007).

A disfagia é um dos problemas mais importantes enfrentados na ELA por
exemplo, ja nos doentes com sindrome de Guillian Barré pode surgir como um sintoma
inicial, embora apareca tipicamente apds varios meses do inicio da doenga. Quando se
apresenta, predominantemente com disfagia, uma investigacao adicional pode mostrar
paralisia bulbar ou pseudobulbar. A presenca de disfagia pode ser diagnosticada através
da videofluoroscopia/manometria mesmo antes de os sintomas bulbares ou
dificuldades de degluticdao se apresentarem clinicamente. A disfagia e o relato de
pneumonia aspirativa sao, usualmente, os maiores prejuizos para a qualidade de vida,
em adicdo aos riscos de desnutricdo e desidratacdo que ocorrem particularmente nestes
doentes (Correia, 2012).

De acordo com Rocha e Miranda (2007), os doentes com doenga neuromuscular,
com envolvimento bulbar, demonstram problemas mais severos de degluticao (como
aspira¢do). No entanto, os trabalhos atuais indicam que a maioria dos doentes com ELA
nao-bulbar também pode apresentar disfagia.

A consequente aspiracdo e disfagia tém a ver com a aspira¢do de alimentos
liquidos, sendo a maior causa de aspira¢do traqueal, mesmo em estdgios precoces da
doenca e com alteragdes leves da musculatura oral. A fraqueza da musculatura
constritora da faringe atrasa a passagem do bolo alimentar para esta e o inefetivo
encerramento da laringe e da nasofaringe permite a penetra¢dao do alimento nas vias
respiratdrias, causando tosse e engasgos, bem como regurgitacao do alimento para o
nariz. A aspiracao pode manifestar-se somente através de uma tosse seca, que aumenta
durante as refeices. Os sintomas sdo sialorreia e dificuldades para iniciar a degluticao
na disfuncdo no neurdnio motor inferior, ou disfagia com engasgos, no neurénio motor

superior (Viana, 2010).
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De acordo com Correia (2012) as dificuldades que advém da falta de informacao
aos cuidadores informais remetem para que as complicacbes respiratdrias, os
problemas na degluticdo, o risco de obstrucdo da via aérea e a disfagia sejam o enfoque
do ensino, bem como da instrucdo e treino de forma a alertar e melhorar os cuidados
prestados, agindo preventivamente e de forma segura.

Para Veiga et al.,, (2011) a avaliacdo adequada da degluticdo bem como a
identificacdo de preditores do risco de disfagia sdo fundamentais para prevenir
complicacbes. A adequacdo da dieta, a identificacdo das restricdes alimentares, o
despiste de sinais de dificuldade na degluticdo, bem como o posicionamento, sdo as
estratégias mais utilizadas pelos enfermeiros perante o diagndstico de degluticdo
comprometida que se demonstram eficazes, em que o culminar sera o ensino, instrucado
e treino sobre como atuar em caso de obstrucdo.

Face a esta problematica é imprescindivel que os cuidadores informais sejam
informados/ensinados, instruidos e treinados sobre como intervir de modo a que
experimentem o desempenho do seu papel de forma eficaz, garantindo assim a sua
gualidade de vida e a sobrevida dos doentes neuromusculares, ao mesmo tempo que

vivem experiéncias de transicao.

1.3. Teoria das TransigGes e a Adaptacao do Cuidador Informal

A Teoria de Médio Alcance de Meleis tem como foco os processos transacionais
a que o ser humano esta sujeito durante todo o ciclo vital. Cada transi¢cdo carateriza-se
pela sua singularidade, complexidade prépria e multiplas dimensdes (Meleis, 2012). Esta
teoria tem particular importancia para a Enfermagem, uma vez que permite entender o
processo de transicdo e implementar intervengdes que prestem ajuda efetiva aos
doentes e cuidadores com vista a proporcionar estabilidade e sensacao de bem-estar
(Petronilho, 2007).

Meleis (2010) define transicdo como uma passagem de um estado estavel para
outro estado estavel, ou seja, um processo caracterizado por uma mudanca. De acordo
com Brito (2012), a experiéncia da transi¢do exige por isso, que cada cuidador incorpore
novos conhecimentos, altere comportamentos, redefina os significados associados aos

eventos e que, consequentemente altere a definicdo de si mesmo no contexto social.
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Esta teoria de médio alcance foi organizada em torno de trés conceitos centrais:
a natureza (tipo, padrdes e propriedades), as condicdes facilitadoras e inibidoras, e os
padrdes de resposta (indicadores de processo e resultados).

Quanto a natureza das transicdes, estas podem ser classificadas de acordo com
o tipo (podem ser saude/doenca; desenvolvimental; situacional; organizacional), o
padrdo (podem ser Unicas ou multiplas, sequenciais ou simultaneas e relacionadas ou
ndo) e as suas propriedades (consciencializacdo, o envolvimento, a mudanca e
diferenca, o periodo de tempo e os pontos/eventos criticos) (Meleis, 2012).

De acordo com a autora, a consciencializacdo diz respeito a uma propriedade que
estd relacionada com a percecdo, o conhecimento e o reconhecimento da experiéncia
de transicdo. O processo de se ir consciencializando implica que o cuidador reconheca o
gue mudou e em que medida as coisas estdo diferentes. O envolvimento diz respeito a
uma propriedade da transicdo, entendido como o grau com que o cuidador revela
implicar-se nos processos inerentes a transicao. O nivel de consciencializacdo influencia
o grau de envolvimento, na medida que este fica comprometido se n3do existir este
processo.

As transicOes envolvem mudanca, embora nem todas as mudancas verificadas
digam respeito as transicdes vivenciadas. A distincdo reflete-se pelo sentir-se diferente
e ser apreendido de forma diferente. O periodo de tempo diz respeito ao cuidador se
adaptar ao novo modo de ser e de estar, que decorre entre a rutura com o que era
habitual e rotineiro e o ajustar-se a nova condi¢do. Os pontos criticos sdao pontos de
viragem, associados ao aumento de consciencializagdo da mudancga e a diferenga ou
envolvimento mais ativo ao lidar com a experiéncia de transicao (Meleis, 2012).

Ainda na linha de exploragdao desta teoria, para melhor compreensdo do
ajustamento do papel de cuidador, no que se refere as condi¢ées que facilitam ou
dificultam a transicdo, estas podem ser pessoais (significados, atitudes e crencas
culturais, estatuto socioecondmico, nivel de preparagdo e nivel de
conhecimentos/habilidades) e da comunidade e sociedade (apoio social ou recursos
instrumentais, condi¢Ges sociais, apoio aos familiares e representacdo social).

Para Meleis (2012), os indicadores de processo permitem identificar se o
cuidador se encontra na direcdo da saude e do maximo bem-estar ou em direcao dos

riscos e da vulnerabilidade. Sdo eles: o sentir-se envolvido (ligacdo entre o cuidador e a
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mudanca), o interagir (clarificar e ajustar os comportamentos de resposta), o sentir-se
situado (criacdo de novos significados e percecdes) e o desenvolver confianca e coping
(capacidade de tomar decisGes em relacdao ao novo modo de viver). Concretamente, o
coping consiste na transmissdao de maior e mais consisténcia sobre a situacdo e melhor
compreensao sobre os eventos e pontos criticos.

Quanto aos indicadores de resultado (medem a diferenca entre a situacao que
se espera atingir e a situacdo atual) sdo evidenciados dois tipos: a mestria e a integracdo
fluida ou nova identidade, ou seja, importa desenvolver competéncias para gerir a nova
condicdo e desenvolver novos padrées de pensar e agir face a situacdo atual.

A mestria resulta de uma combinacdo de capacidades desenvolvidas durante o
processo de transicdo, processo que sé se considera terminado quando o cuidador a
atinge. Aintegracdo fluida diz respeito aos conhecimentos e capacidades que facultaram
a ultrapassagem da transicdo, influenciando a identidade e proporcionando maior
adaptabilidade as exigéncias atuais.

Na opinido de Pereira (2011), a transicdo vivenciada pelo cuidador informal é
situacional e esta relacionada com o desempenho deste papel. Este é sujeito a uma
transicdao que ndo reside s6 na aprendizagem, mas também na aceitacdo de novos
papéis. Uma transicao envolve processos de ajustamento e reajustamento. Desta forma,
a promogao da mestria e da autonomia dos cuidadores no exercicio do seu papel é
resultado de uma transicdo eficaz (Meleis, 2012).

Na teoria das transi¢des de Meleis, os indicadores de transicdo manifestam-se
pelo nivel de mestria, ou seja, quando a intervencdo se tornar um “habito” sera
considerada um indicador favordvel de transicdo.

Pelo facto de se tornar um “habito”, o cuidador tem a percecao de que algo esta
a mudar, o que leva a consciencializacdo face a toda a situa¢do. Assim, os ganhos
relativos a percec¢ao das mudangas também podem ser entendidos como indicadores de
evolucao favoravel. Associado a consciencializagdo do autocuidado surge o
envolvimento que se traduz pela tomada de decisdo e pela atitude proactiva (Brito,
2012).

O cuidador informal, quanto mais competente se torna e se consciencializa de
que esta a evoluir favoravelmente, mais motivado acaba por estar. Associada a

consciencializacdo estd a motivacao, a qual permite um maior envolvimento.
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Ao nivel da Teoria de Meleis (2012) as terapéuticas de enfermagem sdo definidas
como acgdes intencionalmente implementadas para cuidar dos doentes, englobando o
conteudo tanto das intervengdes como dos objetivos de enfermagem. As terapéuticas
de enfermagem movem-se em torno de trés eixos -promocao, prevencao e intervencao-
relacionados com o desempenho de papéis. O desempenho do papel compreende duas
dimensdes: o comportamento e a concecdo. O comportamento diz respeito a acao
observavel e a concec¢do a componente cognitiva.

Na experiéncia das transicdes que os cuidadores informais e doentes
neuromusculares vivenciam importa pois que os enfermeiros reconhecam e
caracterizem a natureza da transicao, bem como as condi¢Bes que a facilitam e inibem,
e ainda quais os padrées de resposta (Figura 2), no sentido de se tornarem verdadeiros

facilitadores da vivéncia de transicdes saudaveis.

Natureza das transigoes Condigoes para a transigao Padroes de resposta

Tipos: Pessoais: Indicadores de processo:

Desenvolvimento; Significados; Sentir-se conectado;

Situacional; e Crengas culturais e atitudes; Interagir;

Saude/Doenca; Estatuto socioeconémico; Estar situado;

Organizacional. | Preparagéo e conhecimento Desenvolverconfianca e
coping.

Padroes: Indicadores de

Singular; resultado:

Multiplo; | . 2 5 Mestria;

Sequencial; t<— Eomunicace el 1 Integragéo fluida da

Simultéaneo; identidade.

Relacionado;

Sem relagéo.

Propriedades:

Consciencializagéo;
Envolvimento;
Mudanga e diferenca;
Periododetempoda
transicdo;

Eventos criticos.

Terapéuticas de Enfermagem

Figura 2. Modelo da Teoria das Transi¢cdes de Meleis (Adaptado de Meleis, p. 56, 2010).

No ambito da natureza/tipologia das transicdes, o desempenho do papel de
cuidador informal é vivido como uma transi¢do situacional que envolve aprendizagem,
aceitacdo do novo papel e processos de ajustamento e de reajustamento rumo a mestria
e autonomia dos cuidadores, almejando-se uma transicao eficaz (Meleis, 2012).

1.3.1. Cuidador Informal

A maior parte dos cuidados de saude tem lugar nos extremos do ciclo de vida,

sendo habitualmente prestados pelas familias. As familias sdo reconhecidas como o
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principal contexto para a promoc¢do e manutencao da independéncia e saude dos seus
membros, e como a principal entidade prestadora de cuidados aos doentes na ultima
fase da sua vida, quando as suas capacidades funcionais diminuem e a autonomia nao é
mais possivel (Paul, 1997).

Sao varias as designacdes para definir quem presta cuidados ao doente, sendo
habitualmente conceptualizado como cuidador informal, prestador de cuidados ou
membro da familia prestador de cuidados (Paul, 1997; Lage, 2007). Neste estudo opta-
se por se utilizar o termo cuidador informal por ser aquele mais amplamente divulgado
na literatura estrangeira.

De acordo com Lage (2007), Araujo, Paul e Martins (2009) o cuidador informal é
o elemento da familia do doente ou com ele relacionado (e.g. amigos, vizinhos), e que
assume a responsabilidade pelo cuidado sem ser remunerado pelos servicos que presta.

Na perspetiva de Paul (1997), o apoio prestado pelos cuidadores pode ser de dois
tipos: 1) apoio psicoldgico, ligado a satisfacdo da vida e ao bem-estar psicoldgico; e 2)
apoio instrumental, que pressupde ajuda fisica em situagbes de diminuicdo das
capacidades funcionais e perda de autonomia fisica temporaria ou permanente.

Lage (2007) refere que existem cinco categorias de cuidados: antecipatdrios,
preventivos, de supervisdo, instrumentais e protetores. Os cuidados antecipatérios
dizem respeito aos aspetos ou comportamentos projetados por antecipagdo as
necessidades reais do doente. Os cuidados preventivos sao mais dirigidos e ativos, com
alvos bem definidos. Os cuidados de supervisdao englobam aspetos concretos, ativos e
diretos e sao usualmente designados como “olhar pelo doente”. A um nivel mais
operacional, encontram-se os cuidados instrumentais, ou seja, fazer pelo outro aquilo
gue ele ndo pode devido a sua idade e incapacidade. Por ultimo, os cuidados protetores
dirigidos a alvos especificos que ndo podem ser evitados, desencadeiam mecanismos
para que a pessoa dependente ndo percecione e tome consciéncia da sua verdadeira
limitacdao e dependéncia.

Ser cuidador informal de um doente com doenga crdnica pode constituir uma
situacdo de crise geradora de stress, uma ameaga ao equilibrio do normal
funcionamento pessoal, familiar e social, sobretudo, se a situacdo que se gerou é nova
para o cuidador (Lage, 2007) e a vivéncia da transicdo situacional que decorre do

desempenho deste papel nao for vivida de forma consciente e satisfatoria.



1.3.2. Cuidador Informal do Doente Neuromuscular

Em 1995 Walker assume que a familia é considerada como o principal pilar de
apoio ao doente em situacdo de dependéncia no autocuidado um pouco por toda a
Europa e EUA, estimando-se que 80% da assisténcia aos doentes seja prestada por esta.
Tendo em consideracdo que a familia é a principal entidade responsavel por assumir os
cuidados a prestar ao doente, esta deve ter conhecimentos sobre a doenca do seu
familiar e sobre os cuidados a prestar.

De acordo com Relvas (2000), a perspetiva sistémica da familia permite
compreender a interacdo entre as pessoas, bem como entre a familia e outros sistemas
envolventes. A familia é considerada uma unidade para a sociedade, o principal abrigo
do doente, no qual se integra e interage com os restantes membros.

Desta forma, a familia é considerada um sistema aberto que vem sofrendo
alteracdes provenientes de fatores externos e que tem uma estrutura prépria através
da qual se pode organizar e readaptar. A unidade familiar como sistema aberto é vista
como um todo, sendo-lhe atribuido variados papéis, estatutos e funcGes (Walker, 1995;
Lopes, 2007).

A evidéncia sobre o impacto da doenca crénica sobre a familia é vasta assistindo-
se a uma progressao significativa nos ultimos anos. Um doente com ELA, por exemplo,
tem um tempo médio de sobrevivéncia compreendido entre trés a cinco anos apds o
inicio dos primeiros sintomas. A fraqueza muscular é uma marca inicial da progressao
da doenca, causando dificuldades em agdes como se levantar, deambular ou usar as
maos para as atividades didrias — vestir-se, comer, lavar e abotoar roupas. De acordo
com Correia (2012), cuidar de um doente com ELA consome tempo, energia e
privacidade ao cuidador informal, podendo levar ao isolamento social e emocional de
ambos e tornar-se um fator de risco para a manutenc¢ao da homeostasia entre cuidador
e doente.

Cuidar de um doente neuromuscular pressupde conhecimentos sobre a
patologia, progndstico da doenca, evolucgao e riscos associados. Neste tipo de doentes
o risco de engasgamento durante o autocuidado Alimentar-se é muito real e os
cuidadores podem nao ter competéncias para atuar nessas circunstancias, o que pode

gerar sentimentos de stress por ndo se sentirem capazes.
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Para Sequeira (2010), o cuidado a prestar ao doente envolve esforco mental,
fisico, psicoldgico, social e econdmico. Todavia, estes cuidados nem sempre podem ser
assegurados por uma rede de apoio formal dado que, na maioria dos casos, ndo existem
recursos suficientes, motivo pelo qual o cuidador informal assume a responsabilidade
pelos cuidados ao doente.

As dificuldades com que os cuidadores dos doentes com doenca neuromuscular
se deparam variam conforme a necessidade de cada doente e pressupde que 0s
cuidadores estejam bem informados acerca dos desafios com que se podem deparar.

Segundo Perrin, Unterborn, Ambrésio & Hill (2004), as complicacdes mais
comuns que podem ocorrer nos doentes neuromusculares, para as quais os cuidadores
informais devem ser informados e capacitados pelos enfermeiros, sdo: 1) a infecdo
respiratéria, 2) a infecdo urinaria, 3) a trombose nos membros inferiores, 4) a
osteoporose, 5) as ulceras de pressdo, 6) a aspiracao e a obstrucdo da via aérea por
engasgamento.

A aspiracdo pode ser prevenida através da preparacdo/confe¢do dos alimentos,
de preferéncia mais pastosos/cremosos, com o posicionamento quer da cabecga quer do
tronco do doente e, ainda, evitando distracGes. Para além disso, a higiene oral ndo deve
ser descurada (Dias, Wanderley, & Mendes, 2002). O engasgamento ocorre, sobretudo,
durante as refeicdes sendo que o cuidador deve estar alertado para dificuldades
respiratorias que possam advir, as quais se evidenciam através de: tosse, voz
molhada/himida, e altera¢do da coloragdo da pele nas extremidades (Dias, Wanderley,
& Mendes, 2002). Torna-se entao fundamental saber intervir em caso de obstru¢do da
via aérea por engasgamento.

Perante este conjunto de circunstancias possiveis e frequentemente habituais, o
cuidador informal pode experimentar uma resposta individual designada de sobrecarga,
caso nao disponha de recursos internos e externos para fazer face ao desempenho do
novo papel, entre os quais mecanismos/estratégias de interven¢do, como a mestria, e
de adaptacdo e ajustamento ao papel.

1.3.3.Sobrecarga do Papel de Cuidador

Do exposto, constata-se que sdo grandes os desafios que se colocam aos
cuidadores informais, pois o facto de o doente ter uma doencga crénica e progressiva

altera a dindmica de toda a familia, podendo acarretar mudanca e sobreposicdo de



| 25

papéis com impacto negativo na vida familiar e na saude dos seus membros (Lage,
2007).

Para Pereira (2011), cuidar de alguém representa um dos maiores desafios a
serem superados, envolvendo longos periodos de tempo dispensados ao doente,
desgaste fisico, custos financeiros, sobrecarga emocional e riscos mentais e fisicos.

Lage (2007) e Santos (2008) sdo da opinido de que assumir papel de cuidador
implica um conjunto de alteragbes na vida em diferentes areas: familiares, profissionais,
psicossociais, financeiras e ao nivel da saude.

A evidéncia sugere, pois, que prestar cuidados durante um longo periodo de
tempo pode afetar de forma significativa a salde do cuidador, resultando no desgaste
fisico e em sobrecarga motivados pelos cuidados prestados ao doente.

O termo sobrecarga (burden) diz respeito ao conjunto de problemas fisicos,
psicoldgicos e socioeconémicos que decorrem da tarefa de cuidar, suscetiveis de afetar
diversos aspetos da vida da pessoa, nomeadamente as relagdes familiares e sociais, a
carreira profissional, a intimidade, a liberdade e equilibrio emocional (Pereira, 2011).

Autores como Skinner, Edge, Altman, & Sherwood (2003) entendem que o
cuidador informal de doentes neuromusculares enfrenta uma situacdo problematica,
gque pode conduzir a um estado de desorganizacdo psicossocial frequentemente
acompanhado de sentimentos negativos, como medo, culpa e ansiedade. Quando este
estado de mal-estar e tensdo nao é tolerado durante um longo periodo, o cuidador deve
adotar novos modos de resposta para superar a crise e a tensao suportada, que poderao
conduzir a um ajustamento ndo saudavel com repercussGes emocionais negativas,
gerando sobrecarga.

Para Paul (1997) a sobrecarga do cuidador é uma resposta individual. A analise
contextual da sobrecarga pressupde dois momentos: o assumir o papel (a qualidade das
relacGes passadas, a preparacdo, a avaliacdo e o apoio); o decurso da prestacdo de
cuidados, analisando a sobrecarga objetiva (exigéncias imediatas da prestacdo de
cuidados e exigéncias secundarias, ambas experiéncias negativas), os mediadores
(recursos pessoais e sociais para lidar com a situacdo e percecdo das relagdes) e a
sobrecarga subjetiva (perturbacdo cognitiva, emotiva e comportamental.

Ainda, e de acordo com Lage (2007), grande parte da investigacdo centrada na

sobrecarga do cuidador baseia-se na teoria do stress. Assim, a situacdao de doenca
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prolongada de um familiar pode ser interpretada como uma situacdo geradora de stress,
ameacando o equilibrio no funcionamento pessoal, familiar e social.

Diz Ogden (1999) que, perante um acontecimento adverso e na auséncia de
mecanismos de resolucdo de problemas imediatos, o cuidador fica sujeito a uma
situacdo problemadtica que pode conduzir a um estado de desorganizacao
psicoemocional e social, frequentemente acompanhado de sentimentos negativos
como medo, culpa e ansiedade. Este estado de mal-estar e tensdo ndo é tolerado
durante um periodo prolongado de tempo, dai o individuo tender a adotar novos modos
de resposta para superar a crise, isto €, mobilizar as capacidades de coping.

Gongalves (2012) destaca alguns fatores stressantes que levam a sobrecarga,
identificados pelos cuidadores informais: cuidados diretos, continuos, intensos e
necessidade de vigilancia continua; desconhecimento ou falta de informacdo para o
desempenho do cuidado; sobrecarga de trabalho para um Unico cuidador; conflitos
familiares e o ndo reconhecimento do seu esforgo por parte dos restantes familiares;
dificuldade para adaptar as exigéncias do cuidar aos recursos disponiveis. O stress pode
ainda surgir devido ao conflito de papéis, sendo que cada cuidador perceciona uma
situacdo stressante de maneira diferente devido a exigéncia e ao desempenho do novo
papel. Todas as duvidas e insegurancas levam a que o cuidador percecione stress que
pode afetar a sua saude.

Por sua vez, Petronilho (2007) refere que, perante uma situacao de dependéncia
no autocuidado, o cuidador informal pode deparar-se com a necessidade de cuidar do
seu doente, facto que acarreta stress e ansiedade pelo desconhecido, sendo uma das
consequéncias inevitdveis o aumento da sobrecarga para levar a cabo as multiplas
tarefas. Neste sentido, o ensino, a instru¢cdao e o treino sobre cuidados a prestar
aumentam a capacitacdo do cuidador para lidar com a situacdo, aumentando também
a sua resiliéncia e coping para lidar com a imprevisibilidade.

Ao considerar-se a doenga cronica versus dependéncia do familiar como uma
situacdo de crise, e portanto um agente gerador de stress, as caracteristicas
sociodemograficas e pessoais como idade, género, estatuto socioecondmico, crengas,
experiéncias anteriores de doenca, fatores relacionados com a prépria doenca, e as
caracteristicas do ambiente fisico e sociocultural que afetam as tarefas adaptativas que

o cuidador informal e o doente terdao que enfrentar, bem como a escolha e a capacidade
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de estratégias de coping que utilizam, sdo fatores imprescindiveis para uma maior
resiliéncia. A disponibilidade e amplitude do suporte familiar e dos amigos, grupos e
outros recursos comunitarios sdo também necessarios para diminuir os efeitos do stress
no individuo e sistema familiar, aumentando o autoconceito e diminuindo a
vulnerabilidade das pessoas em crise (Martins, 2006).

Para além das carateristicas acima mencionadas, Ogden (1999) refere, ainda, que
a autoeficdcia, a robustez (hardiness) e a mestria sdo caracteristicas pessoais
importantes na mediacdo do autocontrolo e da resposta ao stress. A robustez
caracteriza-se pela percecdo pessoal de controlo sobre uma situacdo, o aceitar desafios
e compromissos. Por sua vez, a mestria refere-se ao sentimento aprendido da
experiéncia de vida que fortalece a pessoa perante situacdes semelhantes (conviccdo de
ter controlo sobre a prépria vida).

De acordo com Brito (2012), é igualmente importante ter em conta as fases de
transicdo e o papel identitario dos cuidadores, construido ao longo da vida. Ou seja, cada
individuo vai assumindo diferentes papéis sociais que se vao modificando. Ao assumir
um papel, o individuo interioriza determinados comportamentos esperados, associados
a esse estatuto. Assim, quanto maior for a aceitagdo dos comportamentos normativos

associados ao papel, maior o bem-estar e a autoestima do cuidador.

1.3.4. Adaptagao e Ajustamento do Cuidador Informal ao Desempenho do

Papel

O cuidador e o doente alvo dos cuidados sao normalmente elementos da mesma
familia, pelo que os problemas de um interferem e estendem-se a toda a unidade
familiar. E esta a razdo pela qual o ajustamento e adaptacdo ao novo papel sdo
fundamentais para a compreensdo e explicacdo do porqué dos cuidadores informais
conseguirem, ou nao, superar situagcdes problematicas ou traumaticas.

Muitas vezes o cuidador sente-se inseguro e sem capacidade para lidar com as
situagdes de imprevisto que possam ocorrer. Ainda, embora esteja a ajudar o doente a
recuperar e aumentar o seu potencial de saude, pode chegar a ndo atribuir qualquer
importancia ao seu trabalho. Frequentemente ao assumir o papel de cuidador, este vé-
se confrontado com uma situacdo sem alternativa de escolha, pautada, muitas vezes por

uma obrigacdo moral e social. O exercicio deste papel raramente é partilhado com
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outros elementos da familia. De referir ainda que muitos cuidadores também nao se
vém enquanto tal e, por conseguinte, ndo tendo consciéncia nitida do papel, também
nao o tém do seu desempenho (Lage, 2007).

O estado de saude e as solicitacdes do doente podem absorver de tal forma o
tempo do cuidador que este se depara com uma grande e continua sobrecarga fisica e
emocional, que o pode conduzir ao isolamento e diminuicdo dos contactos sociais (Paul,
1997; Lage, 2007).

De acordo com Martins (2006), a evolucdo da doenca cronica deixa sérias
sequelas no doente. O cuidador informal preocupa-se e sofre com a deterioracdo do
estado de saude do seu familiar, com a fraca expectativa de recuperacao, com a possivel
alteracdo dos papéis parentais e com a ameaca e comprometimento das fontes de
rendimento.

Para Meleis (2012), durante o ciclo vital, as familias e doentes vao
experimentando de forma continua mudancas e transi¢cdes, podendo resultar em novas
relacdes, comportamentos e perce¢des. O cuidador, para suportar o papel que lhe é
exigido, tem de ter em conta que se encontra em processo de transicao-
consciencializagdo.

Ao longo da experiéncia, o cuidador informal e doente vdo experimentando
mudanc¢as e transicdes que resultam em novos comportamentos e aquisicdes
decorrentes dos acontecimentos. Na verdade, uma transi¢dao, qualquer que seja,
envolve processos de mudanga que requerem ajustamento ou adaptagao. Assim, ao
experienciar novos conhecimentos ou ao vivenciar novas situagdes, existe um potencial
de desajuste. Compete ao Enfermeiro promover o ajustamento ou adaptagdo do
cuidador informal a nova situagdo ou estado vivido (Pereira, 2011).

A promocgado da mestria e da autonomia dos cuidadores informais no exercicio do
seu papel sao critérios de resultado de uma adaptacao eficaz. A inexisténcia de uma
supervisdo e/ou suporte de rede social tem relagdo significativa com o agravamento da
condicdo de saude do doente e, por consequéncia, com a taxa de reinternamento deste
grupo de doentes nas instituicdes de salde e na condicdao de saude dos préprios
cuidadores.

A transicdo para o exercicio do papel de cuidador é um processo complexo, uma

experiéncia Unica para cada cuidador. Petronilho (2007) salienta um estudo de Shyu
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(2000) onde estdo identificadas as fases nas quais os cuidadores informais se
confrontam com o exercicio e ajustamento do papel: fase de compromisso/ajuste
(necessidade de informacdo sobre a condicdo de saude do doente, monitorizacdo de
sintomas e intervencao, assisténcia no autocuidado e intervencao de emergéncia); fase
de negociacdo (necessidade de ajuda nos cuidados didrios, desenvolvimento de mestria
nos cuidados, ajuda na adesdo do doente, intervencdo sobre as emocdes do doente,
apoio continuado) e por ultimo, a fase de resolucao (necessidade de suporte emocional).

Apds as fases de adaptacao e ajustamento ao novo papel, Drisicoll (2000) refere
que existem 5 elementos fundamentais para os cuidadores se sentirem capazes: 1)
informacdo prestada pelos profissionais de saude, 2) bem-estar psicolégico dos doentes
e cuidadores, 3) a complexidade das tarefas de cuidar 4) o grau de dependéncia para o
autocuidado e, por ultimo, 5) apoio da comunidade.

A este propdsito, Martins (2006) é da opinido que para enfrentar a situacdo de
doenca, o cuidador tem muitas vezes de reestruturar as regras, o padrdo de
funcionamento e organizacdo, surgindo assim novas formas de funcionamento. Durante
este processo, se a familia se adaptar as altera¢cOes introduzidas e encontrar sentido
nessas alteracGes, a adaptacdo serd facilitada. A leitura atenta destas alteragdes permite
avaliar quanto o cuidador informal valoriza a situacdo de doenca, quais os objetivos e
expetativas para o futuro e de que forma expressa os seus valores e principios.

Em sintese, e procurando transpor a Teoria das Transi¢oes (Meleis, 2012) para
este estudo, pode dizer-se que o cuidador informal de um doente neuromuscular vive
uma transicdo situacional através do seu novo papel (tendo em conta as sua crengas,
conhecimentos, experiéncias e recursos de apoio que possam advir da comunidade),
transicao que pode ser geradora de stress e sobrecarga e que justifica o recurso a
estratégias de coping capazes de o ajudarem a adquirir novos mecanismos

favorecedores do desempenho do seu novo papel.
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“Usa a capacidade que tens. A floresta ficaria silenciosa se s6 o melhor pdssaro
cantasse”
(Oscar Wild)



CAPITULO Il - METODO

Este capitulo tem por objetivo apresentar pormenorizadamente as questées
metodoldgicas, definindo o tipo de estudo e objetivos, varidveis, populacdo e amostra e
tecendo algumas consideracGes éticas. Apresentam-se também os procedimentos de
colheita de dados, os instrumentos de recolha e os procedimentos de andlise dos

mesmaos.

2.1. Tipo de Estudo e Objetivos

Trata-se de um estudo exploratério e descritivo, uma vez que permite explorar o
problema em questdo e descrevé-lo posteriormente, de forma a obter um melhor
conhecimento da realidade (Fortin, 2009), integrado numa abordagem quantitativa,
encerrando também uma dimensao qualitativa.

Partindo da pergunta de investigacdo: “Que conhecimentos, comportamentos e
percecdo de sobrecarga tem o cuidador informal de doentes com doen¢a neuromuscular
sobre a prevencdo do risco de aspiracéGo no autocuidado Alimentar-se?”, formularam-se
0s seguintes objetivos:

a) Explorar os conhecimentos que os cuidadores informais tém sobre
prevencdo do risco de aspiragdao no autocuidado Alimentar-se, nos doentes com doenga
neuromuscular, seguidos na consulta de neuromusculares;

b) Descrever os conhecimentos que os cuidadores informais tém sobre
prevencdo do risco de aspiragdo no autocuidado Alimentar-se, nos doentes com doenga
neuromuscular, seguidos na consulta de neuromusculares;

c) Explorar a percecao de sobrecarga do cuidador informal;

d) Descrever a percec¢ao de sobrecarga do cuidador informal;

e) Explorar os comportamentos que os cuidadores informais tém sobre
prevencdo do risco de aspiragdo no autocuidado Alimentar-se, nos doentes com doenga
neuromuscular, seguidos na consulta de neuromusculares;

f) Descrever os comportamentos dos cuidadores informais sobre prevencao
do risco de aspiragdo no autocuidado Alimentar-se, nos doentes com doenca

neuromuscular, seguidos na consulta de neuromusculares;
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2.2. Variaveis

As variaveis do estudo serdo apresentadas considerando o seu estatuto ou papel
gue desempenham na investigacdo. “As varidveis sdo unidades de base da investigagdo.
Elas sdo qualidades, propriedades ou caracteristicas de pessoas, objetos de situacoes
suscetiveis de mudar ou variar no tempo” (Fortin, 2009, p. 171). Assim, sdo descritas

seguidamente as varidveis atributo e as varidveis de investigagdo.

2.2.1. Variaveis Atributo
Constituiram varidveis atributo, i.e., caracteristicas pré-existentes dos
participantes, designadamente (Fortin, 2009):

a) Varidveis sociodemogrdficas dos doentes com doenca neuromuscular
(e.g., género, idade, escolaridade, profissdo, situacdo profissional, estado civil,
prestador de cuidados)

b) Varidveis sociodemogrdficas dos cuidadores informais (e.g., género;
idade, escolaridade, profissdo, situacdo profissional, estado civil, duracdo do exercicio
de cuidador, desempenho do papel);

c) Variaveis clinicas dos doentes com doengca neuromuscular (e.g.,
diagnostico, dispositivos médicos, degluticdo, grau de dependéncia para os
autocuidados, numero de refei¢des, consisténcia da alimenta¢ao, duragdo da refei¢do);

d) Indicadores de saude dos doentes com patologia neuromuscular (e.g.,
numero de engasgamentos, episddios de urgéncia por dispneia, episdédios de urgéncia
por obstrucao da via aérea por engasgamentos, episédios de urgéncia por infe¢des

respiratorias).

2.2.2. Variaveis de Investiga¢ao
Consideraram-se como varidveis de investigacdo, i.e., qualidades ou
caracteristicas observadas ou medidas, respetivamente (Fortin, 2009):
a) Os conhecimentos do cuidador informal (e.g., tipologia da doenga,
cuidados na confecdo e preparacdo da refeicdo, mestria, significados e recursos);
b) A sobrecarga do cuidador informal,
c) Os comportamentos do cuidador informal sobre prevencdo do risco de

aspiracdo no autocuidado Alimentar-se.



2.3. Populagdao e Amostra

De acordo com Fortin (2009), a populacdo é o conjunto de pessoas que
satisfazem os critérios de selecdo definidos, e amostra é uma fracdo de uma populacdo
sobre a qual se faz o estudo. Nesta investigacdo a populacdo alvo e amostra, sao
coincidentes. Recorre-se a uma amostra de conveniéncia simples, ou seja, constituida
por individuos facilmente acessiveis e que correspondem a critérios de inclusdo
precisos.

O conjunto de participantes (N=23) correspondeu ao numero total de
cuidadores informais, de todos os doentes com doenca neuromuscular (N=24), seguidos
na consulta de neuromusculares do atual HSO-G?, no periodo em que se procedeu a

recolha de dados, isto é, de abril a julho de 2015.

2.3.1. Recrutamento e Sele¢ao dos Participantes

Tal como ja foi anteriormente descrito, recorreu-se a uma amostragem de
conveniéncia simples (Fortin, 2009), a fim de se obter uma amostra o mais homogénea
possivel. Definiram-se os seguintes critérios de inclusdo: cuidadores informais com mais
de 18 anos, alfabetizados, de ambos os géneros, cuidadores de doentes com doenca
neuromuscular, orientados na consulta externa de neuromusculares no HSO-G.
Estabeleceram-se como critérios de exclusdo: cuidadores informais com menos de 18

anos e analfabetos.

2.4. Consideragdes Eticas

A realizacdo de um trabalho de investigacdo pressupde limites pré-definidos,
nomeadamente no que concerne ao respeito e prote¢do dos direitos das pessoas, que
devem ser assegurados.

O Cdédigo Deontoldgico do Enfermeiro faz referéncia a aspetos relacionados com
a investigacdo qualitativa em Enfermagem que é particularmente util para investigacao
de questdes ligadas a vida das pessoas e aos significados que as mesmas atribuem ao
mundo, pois o conhecimento que se busca é relativo a como ocorrem as experiéncias

guotidianas e quais os seus significados para os sujeitos (Bogdan & Bilken, 1999).

! Anteriormente designado por Centro Hospitalar do Alto Ave (CHAA).
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No interesse de conduzir uma pesquisa que respeite todos os principios éticos,
foram considerados oito principios ou direitos fundamentais aplicaveis ao ser humano,
determinados pelo cddigo de ética: o direito a autodeterminacdo; a intimidade; ao
anonimato e a confidencialidade; a protecdo contra o desconforto e o prejuizo; a um
tratamento justo e equitativo; a justica; a protecdo dos cuidadores contra qualquer
espécie de danos e ao consentimento livre e informado. Por conseguinte todos os
doentes e cuidadores informais foram devidamente informados e esclarecidos sobre o
estudo e seus objetivos assinando e consentindo a declaracdo de consentimento

informado (Anexo VII).

2.5. Procedimentos de Colheita de Dados

A realizacdo deste estudo envolveu, numa primeira fase, a construcdo prévia de
um protocolo de investigacdo, em conformidade com as Normas Orientadoras da
Subcomissdo de Etica para as Ciéncias da Vida e da Satide da Universidade do Minho, na
vertente projetos de investigacdo envolvendo estudos em humanos. Este protocolo foi
cuidadosamente construido tendo em conta as Regras de Conduta Etica e de Boas
Praticas; as determinacdes da Declaragdo de Helsinquia; a Convencgdo sobre os Direitos
do Homem e da Biomedicina; as OrientacGes do Council for International Oragnizations
of Medical Sciences; e, o Guia de Boas Praticas Clinicas, sendo que a entidade hospitalar
envolvida exigiu um termo de responsabilidade para que fossem garantidas todas estas
condutas (Anexo |).

Numa segunda fase, foram solicitadas autoriza¢des para a concretiza¢dao do
estudo empirico, as seguintes entidades/instituicGes, respetivamente e pela ordem que
se apresentam: 1) a Comissdo Mista Cientifico-Pedagdgica do Curso de Mestrado (Anexo
I1); 2) a Presidéncia da Escola Superior de Enfermagem da Universidade do Minho (Anexo
[11); 3) a Diretora do servico de Pneumologia e Enfermeira Chefe do Hospital Senhora da
Oliveira — Guimaraes (Anexo IV); 4) a Subcomiss3o de Etica para as Ciéncias da Vida e da
Saude, da Comissdo de Etica da Universidade do Minho (Anexo V); e, por fim, apds
obtencdo do parecer favoravel de todas as entidades anteriores, 5) ao Centro
Académico do Hospital Senhora da Oliveira — Guimardes (Anexo VI), anteriormente
designado de Centro Hospitalar do Alto Ave. Esta etapa foi concluida com a certificacdo

provida pelas entidades hospitalares, homologando a realizacao da investigacao.
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Apds a obtengdo do parecer favoravel das diferentes entidades, foi solicitada
uma reunido individual com a enfermeira-chefe do servico de Pneumologia, que se
encontrava diretamente ligada ao grupo de doengas neuromusculares, para um melhor
planeamento da implementagdo do procedimento de recolha de dados. Nesse ambito,
a investigadora procedeu a uma explicitacdo dos objetivos do estudo, finalidade,
instrumentos de avaliacdo, critérios de inclusdo na amostra e procedimentos de recolha
de dados. Ainda no ambito desta reunido, e com o intuito de ndo perturbar a dindmica
do servico, foram aferidas as estratégias de recolha de dados, nomeadamente no que
concerne ao processo de selecdo dos participantes. Neste sentido a investigadora
estabeleceu contacto diario com a consulta de neuromusculares, concretamente com a
médica pneumologista responsavel por esta consulta, uma vez que n3do existia consulta
de enfermagem de apoio a estes doentes e cuidadores informais. Salienta-se que todos
os procedimentos de recolha de dados estiveram a cargo da investigadora principal.

No primeiro contato da investigadora com os participantes, procurou-se que este
ocorresse num espaco fisico que garantisse a privacidade. Foram explicitados os
objetivos do estudo, bem como os procedimentos de recolha de dados. Foi garantida a
confidencialidade e o anonimato dos participantes, através da utilizacdo de um cadigo,
ndo existindo identificacdo nominal do titular dos mesmos. Os participantes foram
convidados a participagdo voluntaria no estudo, sujeita a um consentimento escrito
informado (Anexo VII). A carta do consentimento escrito foi assinada em duplicado, quer
pelo participante, quer pela investigadora principal, ficando cada um destes com um
exemplar. Todos os participantes foram ainda informados de que poderiam desistir em
gualguer momento, sem que nenhum prejuizo decorresse deste facto.

Ressalvou-se desde logo que, pelas suas caracteristicas, e no que concerne ao
direito a protecao contra o desconforto e o prejuizo, se previam riscos minimos e
temporarios relacionados com a participacao no estudo, nomeadamente o consumo de
tempo e algum nivel de fadiga, o que é inerente a maioria dos estudos de investigacao,
mas que tém de ser contrapostos com os potenciais beneficios, que neste estudo se
espera que contribuam para a qualidade dos cuidados aos doentes com doenca
neuromuscular.

Assim, no sentido de prevenir algum constrangimento, foram aplicados os

guestionarios de caracterizacdo sociodemografica, quer ao cuidador informal, quer ao
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doente, na consulta externa de doentes neuromusculares, e realizada uma entrevista
semiestruturada de avaliacdo de conhecimentos e percecdo de sobrecarga dirigida ao
cuidador informal, com uma duracdo média de 30-45 minutos, aproximadamente, no
primeiro contacto. A resposta a entrevista foi sujeita a gravacdo daudio, apods
consentimento do cuidador. Num segundo contacto, que decorreu no domicilio do
doente, num momento acordado com o cuidador e ndo superior a uma semana apods a
consulta, foram aplicados uma escala de avaliacdo cognitiva sobre o risco de obstrucao
da via aérea por engasgamento no autocuidado Alimentar-se e uma grelha de
observacdo do autocuidado Alimentar-se com duracdo média de 30-40 minutos.
Decidiu-se que a observacdo do ato de alimentar o doente ocorresse ao pequeno-

almoco (refeicao mais facil de preparar para o cuidador informal).

2.6. Instrumentos de Recolha de Dados

As variaveis atributo foram medidas através de dois instrumentos construidos
para o efeito, i.e., de um questionario de caracteriza¢do do perfil sociodemografico e
clinico do doente com doenca neuromuscular e ainda, de um questionario de
caracterizacdo do perfil sociodemografico do cuidador informal. Estes questionarios
foram elaborados pela equipa de investigacdo que realizou o presente estudo.

As variaveis de investigacdo foram medidas através de um conjunto de
instrumentos dirigidos ao cuidador informal, consistindo numa entrevista
semiestruturada de avaliagdo de conhecimentos e percecdo de sobrecarga,
desenvolvida pela equipa de investigacdao, a escala de avaliagdo cognitiva sobre a
percecao do risco de aspiragao no autocuidado Alimentar-se (EAC, adaptada de Gomes,
2008) e uma grelha de observagdo do autocuidado Alimentar-se, também construida
pela equipa.

Ressalva-se que a escala de avaliagao cognitiva foi adaptada para o estudo e, ndo
sendo da autoria da equipe de investigacao, foi alvo de obtencao prévia de autorizacao
junto do respetivo autor (autorizacdo dada via email). Adicionalmente, salienta-se que
por forma a validar a clareza, compreensao e pertinéncia do conjunto de instrumentos
de avaliacdao, bem como do tempo médio de resposta previsto, procedeu-se a um teste
dos instrumentos de trabalho de investigacdao, em trés cuidadores informais de doentes

com sindrome demencial. A escolha destes cuidadores teve em conta a sua semelhanca
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com a populacdo alvo do presente estudo. Seguidamente serdo descritos, de forma

detalhada, os instrumentos utilizados neste estudo (Anexo VIII).

2.6.1. Questionario de Caracterizagao do Perfil Sociodemografico e Clinico do

Doente com Doeng¢a Neuromuscular

Este instrumento foi um dos primeiros a ser aplicado, com o propédsito de
recolher informacdo relativa as varidveis demograficas, sociais, profissionais e clinicas
dos doentes com doenca neuromuscular, tendo sido construido especificamente para o
efeito. O questiondrio consiste num total de 17 itens de formato variado, sendo os
primeiros 7 itens de caracter sociodemografico e profissional e, os restantes 10 itens, de
caracter clinico.

Neste instrumento os itens de caracter sociodemografico e profissional referem-
se ao género, idade, escolaridade, profissdao e situacdo profissional e estado civil. Os
itens de dimensdo clinica concernem a quem lhe presta cuidados, ao diagndstico,
presenca de dispositivos médicos, degluticdo, tipo de dependéncia para as atividades de
vida didria, numero de refei¢cGes, consisténcia da alimentacdo, duracdo da refeicdo.
Finalmente, relacionado com esta dimensdo, destaca-se um conjunto de itens que
constituem indicadores de saude, consistindo na frequéncia de episddios de
engasgamento, de episddios de urgéncia por dispneia, de episddios de urgéncia por
engasgamentos e episédios de urgéncia por infe¢des respiratdrias (Anexo VIII.1.). O

tempo estimado de resposta ao instrumento é de 7 minutos.

2.6.2. Questionario de Caracteriza¢ao do Perfil Sociodemografico do Cuidador

Informal

Este instrumento foi desenvolvido especificamente para o presente estudo, com
o objetivo de recolher informagdo relativa as varidveis demograficas, sociais e
profissionais do cuidador informal. O questiondrio é constituido por um total de 8 itens
de formato variado, que concernem ao género, idade, escolaridade, profissao, situacao
profissional, estado civil, tempo de exercicio como cuidador informal e desempenho da

funcdo (Anexo VIII.2.). O tempo estimado de resposta ao instrumento é de 4 minutos.
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2.6.3. Entrevista Semiestruturada de Avaliagdo de Conhecimentos sobre
Prevencao do Risco de Aspira¢ao no Autocuidado Alimentar-se e Sobrecarga
do Cuidador Informal

A Entrevista semiestruturada de avaliacdo de conhecimentos e percecao de
sobrecarga dirigida ao cuidador informal foi construida especificamente para este
estudo, pelos investigadores envolvidos no trabalho. Trata-se de uma entrevista
semiestruturada constituida por um total de 16 questdes abertas (guido da entrevista,
Anexo VIII.3.).

Salientam-se como objetivos especificos da entrevista: 1) Explorar e descrever
conhecimentos relativos a doenga, como evolui e que alteragdes corporais provoca; 2)
Explorar e descrever os cuidados relativos a confecdo e preparacdo da refeicdo; 3)
Explorar e descrever como o cuidador informal posiciona o doente, deteta sinais de
alerta e como atua perante uma situacdo de alimentos retidos na orofaringe e/ou
obstrucdo da via aérea; 4) Explorar e descrever se o cuidador informal se sente capaz de
alimentar o doente e qual o significado de alimentar o doente de forma segura, 5)
Explorar e descrever se foram efetuados ensinos sobre como alimentar o doente e 6)
Explorar e descrever a saude dos cuidadores informais, o ritmo de sono, bem como

estratégias adaptativas. A demora média de resposta é de 30 minutos.

2.6.4. Escala da Avaliagao Cognitiva sobre o Risco da Obstrucdo da Via Aérea

por Engasgamento no Autocuidado Alimentar-se

A escala de avaliagdao cognitiva (EAC) foi adaptada de Gomes (2008), versao
especifica do instrumento, para o contexto do presente estudo, para avaliar a perce¢ao
do cuidador informal sobre o risco de obstrucdo da via aérea por engasgamento no
autocuidado Alimentar-se. A versdo especifica da Escala de Avaliacdo Cognitiva,
concebida para ser aplicada em diferentes contextos e situacdes geradoras de stress,
resultou da sua versdo geral, desenvolvida por Gomes (2008), tendo por base o modelo
transacional de Lazarus e Folkman (1999), na qual o autor procurou representar uma
medida da avaliacdo primaria e secundaria das pessoas face a sua atividade profissional.

Especificamente, Gomes (2008) sustenta que a formula¢do dos itens pode ser
alterada em funcdo dos interesses de cada investigacao, i.e., a avaliacdo pode ser

dirigida ao modo como o profissional perceciona a sua atividade profissional em geral,
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ou referir-se a uma situacdo especifica. Consequentemente, todos os itens da escala
devem ser alterados para refletir a avaliacdo geral ou especifica da situacdo em causa.
Para além da aplicacdo da EAC em situacdes relativas ao rendimento profissional, existe
ainda a possibilidade de o instrumento ser aplicado em todos os contextos onde a
pessoa se confronte com uma situacao de desempenho.

A versdo da EAC usada neste estudo foi adaptada pelo autor original,
especificamente para o mesmo contexto, procurando representar uma medida da
avaliagdo cognitiva primdria e secundaria dos cuidadores informais face ao risco de
obstrucdo da via aérea no autocuidado Alimentar-se. Na avaliagcdo cognitiva primaria, os
cuidadores indicam a relevancia, importancia e significado pessoal da situacdo em causa
e na avaliacdo cognitiva secundaria, os recursos que julgam possuir para lidar e resolver
essa mesma situacdo. Em sequéncia da interacdo destas duas formas de avaliacdo, o
cuidador informal pode sentir-se desafiado, indicando que os recursos percebidos sdo
suficientes e ajustados para fazer face as exigéncias colocadas pela situacdo. Pelo
contrdrio, a percecdo de ameaca indicard que o significado pessoal atribuido a situacdo
excede os recursos de confronto que o cuidador informal pensa ter.

Assim, na avaliacdo cognitiva primaria, os cuidadores informais indicam a
importancia e significado pessoal da situacdo em causa, através de trés subescalas que
o instrumento contempla: 1) Importéncia (3 itens), que indica até que ponto o cuidador
informal avalia a obstru¢cdo por engasgamento no autocuidado Alimentar-se como
significativa do ponto de vista pessoal; 2) Ameaga (3 itens), que indica até que ponto o
cuidador informal avalia a obstrugdo por engasgamento no autocuidado Alimentar-se
como perturbadora e negativa do ponto de vista pessoal; e 3) Desafio (3 itens), que
indica até que ponto o cuidador informal avalia a obstrucdo por engasgamento no
autocuidado Alimentar-se como estimulante e entusiasmante do ponto de vista pessoal.
Adicionalmente, na avaliagdo cognitiva secunddria, sdo avaliados os recursos que o
cuidador informal julga possuir para lidar e resolver essa mesma situa¢dao, mediante
duas subescalas que o instrumento contempla: 4) Potencial de confronto (3 itens), que
indica até que ponto o cuidador informal sente que possui recursos pessoais para lidar
com as exigéncias da obstrucdo por engasgamento no autocuidado alimentar; e, 5)

Perce¢do de controlo (3 itens), que indica até que ponto o cuidador informal sente que
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tem poder de decisdo sobre a obstru¢do por engasgamento no autocuidado Alimentar-
se.

Os 15 itens da escala sdo respondidos numa escala tipo Likert de sete pontos
(e.g., 0 = Nada importante; 3 = Mais ou menos; até 6 = Muito importante). Os scores de
cada uma das subescalas resultam da média ponderada dos valores dos itens respetivos.
Valores totais mais elevados em cada dimensdo, sdo indicadores de maior percecdo de
importancia, de ameaca e de desafio (avaliacdo primaria), bem como, maior percecao
de potencial de confronto e de controlo face as exigéncias da atividade em causa
(avaliagdo secundaria).

Nesta investigacdo, ndo constituindo objetivo central a validacdo do
instrumento, o estudo das suas propriedades psicométricas revelou valores de
consisténcia interna aceitdveis para todas as dimensdes: 1) Importancia: coeficiente alfa
de Cronbach de 0,86; 2) Percecdo de Ameaca: coeficiente alfa de Cronbach de 0,98; 3)
Percecdo de Desafio: coeficiente alfa de Cronbach de 0,84; 4) Percecdo de Controle:
coeficiente alfa de Cronbach de 0,69; e, 5) Potencial de Confronto: coeficiente alfa de

Cronbach de 0,98. O tempo estimado de resposta ao instrumento é de 8 minutos.

2.6.5. Grelha de Observac¢ao do Autocuidado Alimentar-se

Este instrumento explora e descreve as a¢des resultantes do comportamento do
cuidador informal observados pelo investigador (e.g., preparacdo dos alimentos,
posiciona o doente, hidrata o doente, sinais de alerta, evita distragcdes) durante o
autocuidado Alimentar-se face aos cuidados a ter com o doente neuromuscular. A
grelha foi construida com base no Manual de Normas de Enfermagem — Procedimentos
Técnicos da Administragcdo Central do Sistema de Saude (Veiga et al., 2011). O
instrumento é constituido por 14 itens de resposta dicotomica, do tipo Sim/Nao,
conforme o procedimento contemplado na observagdo estd/ndo estd presente ou,
é/ndo é realizado. Simultaneamente considera-se ainda a possibilidade de registo de

notas de campo (Anexo VIII.5.). O tempo estimado de observacdo é de 30 minutos.



2.7. Procedimentos de Analise de Dados

2.7.1. Analise de Dados Quantitativos

Os dados quantitativos recolhidos foram lancados numa base informatica,
procedendo-se a sua andlise através do programa de estatistica Statistical Package for
the Social Sciences - SPSS (versdo 23,0 para Windows) e analisados através de testes
estatisticos univariados. Nomeadamente, os dados relativos a caracterizacdo da
amostra, os dados relativos a EAC e os dados resultantes da grelha de observacdo, nas
diversas dimensdes consideradas, foram obtidos através de andlises de distribuicbes e
frequéncias, nas medidas categéricas, sendo as medidas intervalares analisadas em

termos de média e desvio padrao.

2.7.2. Analise de Dados Qualitativos

Tendo em conta as vantagens relativas a combinacdo de dados quantitativos e
gualitativos, para compreensdo da experiéncia em estudo, optou-se por integrar uma
entrevista semiestruturada por forma a complementar a informacao.

As narrativas resultantes das questdes da entrevista acerca dos conhecimentos
do cuidadorinformal sobre a prevencado do risco de aspiracdo no autocuidado alimentar-
se e sobre a perce¢do de sobrecarga foram exploradas através da analise de contetdo
como técnica de tratamento de dados (Bardin, 2006).

A analise de conteudo como técnica de tratamento de dados tem como objetivo
principal a exploragdo visando a descoberta, sendo a sua finalidade a inferéncia que
permite a passagem da descricdo a interpretacao, enquanto atribuicio de sentido
(Bardin, 2006).

A andlise de dados ocorreu apdés o término da colheita de dados e
simultaneamente a andlise quantitativa. A entrevista decorreu num ambiente
apropriado para o efeito, ndo se tendo verificado interrup¢des. A demora média foi de
30 minutos.

Aos cuidadores informais foi dito que o seu relato seria livre e sé seriam
interrompidos caso fosse necessario validar ou clarificar alguma informacado. Apds cada
entrevista, a resposta foi lida a cada participante, por forma a verificar e validar o

discurso.
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De acordo com Bardin (2006) para se proceder a andlise de conteudo existe um
conjunto minimo de operacgdes a ter em conta: delimitacdo dos objetivos e definicdo de
um quadro tedrico de referéncia; constituicdo de um corpus de analise; definicdo de
categorias e definicdo de unidades de analise.

Em relacdo aos objetivos e quadro tedrico de referéncia, o cardcter exploratério
e descritivo da analise centrou-se no objetivo central da entrevista semiestruturada que
consiste em explorar e descrever os conhecimentos do cuidador informal face a
prevencdo do risco de aspiracdo no autocuidado Alimentar-se, e explorar e descrever a
percecao de sobrecarga resultante de cuidar de doentes com doencga neuromuscular.

De acordo com Bardin (2006) as diferentes fases de analise de conteludo
organizam-se em torno de trés polos: a pré-analise; a exploracdo de material e o
tratamento dos resultados.

A pré-analise tem por objetivo a organizacdo, isto &, a leitura flutuante do
material e a escolha de documentos, sendo que a partir da transcricdo das narrativas na
integra do relato dos participantes pretendeu-se conhecer as respostas dos cuidadores
informais face as questdes colocadas em funcdo dos objetivos preconizados, resultando,
assim, um conjunto de dados para serem submetidos aos procedimentos analiticos, ou
seja, obteve-se o corpus de analise. Apos este passo comecou por se estabelecer contato
com os dados a analisar através de leituras e releituras do contelddo presente no
discurso dos participantes. Realizado o contato com o material, teve-se em conta as
regras da exaustividade (assegura que todos os elementos do corpus devem ser
considerados, ou seja, nenhum elemento podera ficar de fora, a ndo ser que essa
decisdo seja justificdvel no plano do rigor) e da representatividade (a analise pode
efetuar-se numa amostra desde que o material a isso se preste, a amostragem diz-se
rigorosa se a amostra for uma parte representativa do universo inicial), bem como da
exclusividade (assegura que todos os elementos do corpus devem ser considerados), da
homogeneidade (os documentos a analisar devem referir-se todos aos mesmo tema) e
da pertinéncia (os documentos a analisar devem corresponder aos objetivos
preconizados) (Bardin, 2006).

De acordo com Bardin (2006), a codificacdo é realizada a partir da transcri¢cdo das
narrativas. A codificacdo é o processo pelo qual os dados em bruto sdo transformados

sistematicamente e agregados em unidades, as quais permitem uma descricao exata das
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carateristicas pertinentes do conteudo. Este processo é executado de acordo com regras
precisas, isto é, dos dados brutos das entrevistas, procede-se ao recorte e agregacao,
permitindo atingir uma representacdo do conteudo. A codificacdo compreende trés
escolhas, o recorte (escolha das unidades), a enumeracdo (escolha das regras de
contagem) e a classificacdo e agregacao (escolha de categorias).

Desta forma, a unidade de registo é a unidade de significacdo a codificar e
corresponde ao segmento de conteudo a considerar. Neste estudo, o critério utilizado
foi o de categorizacdo semantica ou temdtica como unidade de registo. Fazer uma
analise temadtica consiste em descobrir os nucleos de sentido que compdem a
comunicacdo e cuja presenca ou frequéncia de aparicdo podem significar alguma coisa
para o objetivo analitico escolhido. O tema enquanto unidade de registo corresponde a
uma regra de recorte que ndo é fornecida uma vez por todas, visto que o recorte
depende do nivel de andlise e ndo de manifestacGes formais reguladas. O tema é
geralmente usado como unidade de registo para estudar motivacdes de opinides, de
atitudes, de valores, de crencas. As respostas a questdes abertas sdo frequentemente
analisadas tendo o tema por base (Bardin, 2006).

Desta forma, constituindo o tema a unidade base, selecionou-se o paragrafo
como unidade de contexto. A unidade de contexto corresponde ao segmento da
mensagem, cujas dimensdes (superiores as unidades de registo) sdao étimas para que se
possa compreender o significado exato da unidade de registo (Bardin, 2006).

Uma vez definidas as regras de recorte, iniciou-se o processo de categorizacao,
gue consiste numa operagao que classifica os elementos constitutivos de um conjunto,
primeiramente por diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento.

O critério de categorizacdo adotado nesta analise foi o de categorizacdo
semantica ou tematica. Desta forma, todos os indicadores relativos ao mesmo tema
foram sendo comparados e reagrupados de acordo com as suas carateristicas, na
categoria correspondente.

Em funcdo dos objetivos do estudo e do carater exploratério da analise,
recorreu-se a categorias tipo. Das questdes da entrevista semiestruturada, considerou-
se a existéncia de 6 categorias-tipo, ou seja, categorias de analise definidas a priori,

sendo, portanto, apelidadas de origem tedrica (Bardin, 2006), em que a resposta é
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orientada para aquele pressuposto, sendo estabelecidas a partir das questdes da
entrevista.

Contudo, pode dizer-se que emergiu uma nova categoria, definida a posteriori,
considerada de natureza empirica e resultante da associagdo/agregacdo das unidades

de andlise, sem que nenhum pressuposto orientasse a sua construcdo (Bardin, 2006).

Tabela 1
Categorias

Categorias tipo Categoria emergente

Tipologia da doenga neuromuscular
Cuidados na confec¢do e preparagao da refeicao

Mestria Condicionalismos pessoais
Significados inibidores da transicdo
Recursos
Sobrecarga

O préximo capitulo explana a descricdo da analise dos resultados dos dados
guantitativos e qualitativos, bem como a referenciacdo das categorias tipo e da
categoria emergente resultantes da aplicacdo dos procedimentos analiticos do corpus

de analise da entrevista semiestruturada (Bardin, 2006).



“A sabedoria consiste em compreender que o tempo dedicado ao trabalho nunca é
perdido”
(Ralph Waldo Emerson)
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CAPITULO IIl - APRESENTAGAO DOS DADOS

Este capitulo reporta a apresentacdo dos dados obtidos através dos
instrumentos aplicados. Aborda o perfil sociodemografico e clinico do doente com
doenca neuromuscular, bem como o perfil sociodemografico do cuidador informal.

Posteriormente apresentam-se os dados resultantes dos objetivos da investigagao.

3.1. Caracterizagdao do Doente com Doenga Neuromuscular e Participantes

3.1.1. Caracterizacao Sociodemografica e Clinica dos Doentes com Doenga

Neuromuscular

Aguando do contato com o médico pneumologista na consulta de doentes
neuromusculares, a lista existente de doentes para recrutamento e selecdo por
diagndstica era: 12 doentes portadores de ELA, 2 doentes com Atrofia Muscular Espinal,
2 doentes com Distrofia Tipo Cinturas, 2 com Distrofia Muscular de Duchenne, 1 com
Doenca de Guillian Barré, 1 com Miosite de Corpos de Inclusdo, 2 com a Doenga de
Charcot Marie Tooth, 1 com a Doen¢a de Pompe e 1 com Miopatia de Corpos
Redutores.

No que diz respeito as caracteristicas sociodemograficas dos doentes com
doenga neuromuscular (n=24), na Tabela 2, verifica-se que 54,2% (n=13) pertencem ao
género feminino, e tém idades compreendidas entre os 16 e os 78 anos (M=58,50,
DP=17,17). Relativamente ao estado civil, 66,7% (n=16) dos doentes sdo casados. De
entre o niumero total de 24 doentes com patologia neuromuscular, 75% (n=18) possuem
o 12 ciclo de escolaridade, 20,8% (n=5) ndo detém qualquer atividade profissional e
91,7% (n=22) encontram-se reformados.

Paralelamente, 41,7% (n=10) dos doentes tém como cuidador informal o
conjuge, sendo que outros familiares também se apresentam como cuidadores: filho/a
(16,7%), irma (12,5%) e mae (12,5%). 86,4% (n=21) foram diagnosticados hd menos de
6 anos, tendo sido esse diagndstico efetuado maioritariamente por um pneumologista
e neurologista (33,3%; n=8). Sdo doentes que utilizam dispositivos médicos como
ventilacdo ndo invasiva (VNI) e cough assist (45,5%; n=10). Adicionalmente, 66,7%

(n=16) dos doentes apresentam dificuldades em deglutir, sobretudo liquidos (56,3%;
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n=9). A maioria ndo consegue desempenhar atividades humanas basicas, de forma
auténoma, como comer (58,3%; n = 14), andar (83,3%; n = 20) e tomar banho (95,8%; n
= 23). 15 dos doentes (62,5%) fazem 6 refeicbes por dia, 29,2% (n = 7) com uma
consisténcia geral e 41,7% (n=10) demora cerca de 15 minutos por refeicdo, enquanto
igual nimero necessita de 30 minutos, para realizar esta tarefa. No entanto, 66,7% (n =
16) ja sofreram obstrucdo da via aérea por engasgamento e 43,8% (n = 7) ja tiveram pelo
menos dois acontecimentos. Cerca de 20.8% (n=5) ja teve necessidade de recorrer ao
servico de urgéncia por dispneia, 33,3% (n=8) por obstrucdo da via aérea por

engasgamento e 29,2% (n = 7) por infecdo respiratdria.

Tabela 2
Caracterizacdo do Perfil Sociodemografico e Clinico dos Doentes com Doenga Neuro-
muscular (N = 24)

n? % m DP Min Max
VARIAVEIS SOCIODEMOGRAFICAS
Idade 58.5 17.17 16 78
Género
Masculino 11 45,8
Feminino 13 54,2
Estado Civil
Solteiro 6 25,0
Casado 16 66,7
Viuvo 2 8,3
HabilitagGes Literarias
Sabe ler e escrever 1 4,2
19 Ciclo 18 75,0
29 Ciclo 3 12,5
Licenciatura 2 8,3
Profissdao
Sem profiss@o 5 20,8
Operdrio fabril 3 12,5
Serralheiro 1 4,2
Fiador 1 4,2
Engenheiro civil 1 4,2
Trolha 4 16,7
Professor 1 4,2
Agricultor 4 16,7
Domeéstica 4 16,7
Trabalho
Reformado 22 91,7
Desempregado 1 4,2
Baixa/invalidez 1 4,2
Prestador de cuidados
Made 3 12,5
Made e Empregado 1 4,2
Conjuge 10 41,7
Irma 3 12,5
Neta 1 4,2
Filho/a 4 16,7
Irmad e Mde 1 4,2
Cénjuge e Enfermeira 1 4,2

Nota. ! Casos Validos.
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Tabela 2 (Continuacdo)
Caracterizacdo do Perfil Sociodemografico e Clinico dos Doentes com Doen¢a Neuro-
muscular (N = 24)

VARIAVEIS CLINICAS nt %
Data diagndstico
<6 Anos 21 86,4
Entre 20 e 28 anos 3 14,6
Diagndstico Especialista
Pneumologista 6 25,0
Neurologista 5 20,8
Medicina 5 20,8
Pneumologista+Neurologista 8 33,3
Dispositivos
VNI 5 22,7
Traqueostomia 1 4,5
PEG 1 4,5
VNI + Cough assist 10 45,5
VI, Cough assist e Traqueostomia 2 9,1
VNI+Cough assist+PEG 1 4,5
VNI+Cough assist+Insuflador Manual 1 4,5
VNI+PEG 1 4,5
Dificuldade em mastigar/engolir
Sim 16 66,7
Néo 8 33,3
Alimentos
Liquidos 9 56,3
Solidos p 12,5
Ambos 5 31,3
Come sozinho
Sim 10 41,7
Néo 14 58,3
Anda sozinho
Sim 4 16,7
Néo 20 83,3
Toma banho sozinho
Sim 1 4,2
Néo 23 95,8
Numero de refei¢cdes
4 3 12,5
5 6 25,0
6 15 62,5
Consisténcia da alimentacdo
Liquida 4 16,7
Cremosa 4 16,7
Mole 3 12,5
Geral 7 29,2
Cremosa e espessante 4 16,7
Liquida, cremosa e espessante 1 4,2
Cremosa e mole 1 4,2

Nota. ! Casos Validos.
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Tabela 2 (Continuacdo)
Caracterizacdo do Perfil Sociodemografico e Clinico dos Doentes com Doenga
Neuromuscular (N = 24)

VARIAVEIS CLINICAS n? %
Duragdo da alimentagdo (minutos)

15 10 41,7

20 4 16,7

30 10 41,7
Engasgamento

Sim 16 66,7

Ndéo 8 33,3
Numero de engasgamentos

1 4 25,0

2 7 43,8

3 3 18,8

4 2 12,5
Urgéncia por dispneia

Ndo 19 79,2

Sim 5 20,8
Urgéncia por obstrugdo da via aérea por engasgamento

Néo 16 66,7

Sim 8 33,3
Urgéncia infe¢do respiratodria

Néo 17 70,8

Sim 7 29,2

Nota. * Casos Validos.

3.1.2. Caracterizagdao Sociodemografica do Cuidador Informal

Dos 23 cuidadores informais de doentes com doencgas neuromusculares, 5
(21,7%) sao do género masculino e 18 (78,3%) do feminino (Tabela 3). As idades variam
entre os 25 e 78 anos (M=53,35; DP=16,24). 83,3% (n=20) dos cuidadores informais sdo
casados. Relativamente ao nivel de escolaridade 14 (60,9%) tém o 12 ciclo, 6 (26,1%) o
29 ciclo e, 3 (13%) o ensino superior. 56,5% (n=13) tem como atividade profissional
domeéstica. Adicionalmente, 13 (56,5%) cuidadores encontram-se reformados, sendo
gue, no total, o tempo médio de desempenho do papel de cuidador informal é de 6,22
anos (DP=7,32). Todavia, para 20 participantes (87%) esta é a primeira vez que assumem

este papel.



Tabela 3
Caracterizagao do Perfil Sociodemografico dos Cuidadores Informais (N = 23)

VARIAVEIS SOCIODEMOGRAFICAS nt % m DP Min Max
Idade 53,35 16,24 25 78
Género
Masculino 5 21,7
Feminino 18 78,3
Estado Civil
Solteiro 3 12,5
Casado 20 83,3
HabilitagGes literarias
12 Ciclo 14 60,9
29 Ciclo 6 26,1
Licenciatura 3 13,0
Profissao
Domeéstica 13 56,5
Carpinteiro 1 4,3
Operdrio fabril 5 21,7
Enfermeiro 2 6,1
Serralheiro 1 7,1
Diretor industrial 1 4,3
Trabalho
Empregado 6 26,1
Desempregado 3 13,0
Baixa médica 1 4,3
Reformado 13 56,5
Numero de anos de cuidador 6,22 7,32 1 30
Primeira vez na fungao
Néo 3 13,0
Sim 20 87,0

Nota. * Casos Validos.

3.2. Dados

3.2.1. Conhecimentos do Cuidador Informal sobre Preven¢ao do Risco de

Aspiragcao no Autocuidado Alimentar-se e Sobrecarga do Cuidador Informal

Um dos objetivos de investigacdo consistia em explorar e descrever os
conhecimentos dos cuidadores informais sobre prevencao do risco de aspiragdo no
autocuidado Alimentar-se, nos doentes com doenga neuromuscular, seguidos na

consulta de neuromusculares do HSO-G e a sobrecarga dos cuidadores informais.
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Da leitura e andlise do “corpus” das narrativas das entrevistas semiestruturadas
relativamente aos conhecimentos dos cuidadores informais resultaram seis (6)
categorias tipo e uma (1) categoria emergente e temas correspondentes, as quais serao
apresentadas em tabelas com o objetivo de expor da melhor forma os resultados da
analise.

Seguidamente, apresenta-se a tabela de reducdo de dados da qual constam as
categorias-tipo e a categoria emergente bem como as respetivas unidades de

registo/temas.

Tabela 4
Classificagdo das Categorias e Temas

CATEGORIAS TIPO E EMERGENTE TEMAS

Doengas neuromusculares
Evolucdo e progressao da doenga
Alteragdes corporais
Consisténcia dos alimentos
Qualidade dos alimentos
Tamanho dos alimentos
Posicionamento do doente
Sinais de alerta de obstrucdo da via aérea e
Mestria aspiragao
e Intervencdo em caso de alimentos retidos na
orofaringe
e Intervencdo em caso de desobstrucdo da via aérea
e Percecdo do cuidador informal sobre a capacidade
de alimentar o doente
e Percecdo do cuidador informal sobre alimentar em
seguranca
e Ensino, instrucdo e treino sobre prevencgado do risco
de aspiracdo no autocuidado Alimentar-se
Percecdo de saude
Alteragdo na rotina familiar e social
AlteracGes e perturbagdes do sono
Estratégias adaptativas para dormir
Medicagdo para dormir

Tipologia da doenga neuromuscular

Cuidados na confec¢do e preparagao da
refeicao

Significados

Recursos

Sobrecarga

Falta de preparacao e conhecimento em relagdo a
intervencdo em caso de alimentos retidos na
orofaringe

e Falta de preparagdo e conhecimento em relagdo a
intervencdo em caso de desobstrucdo da via aérea

Condicionalismos pessoais e inibidores da
transicao

Relativamente a apresentacdo dos dados:

Categoria “Tipologia da doengca neuromuscular”: a pretensdo foi explorar e

descrever se os cuidadores informais tém conhecimentos sobre o tipo de doenca,

progressdo, bem como sobre as alteragdes corporais.
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Tema “Doencas neuromusculares”: Alguns cuidadores informais (n=7) sabem o

nome da doenca, observando-se que recorrem aos relatérios médicos para se
relembrarem, “Sei o0 nome pelo relatério médico, Id diz que é uma distrofia muscular”
E4.

Tema “Evolucdo e progressGo da doenca”: As narrativas demonstram que os

cuidadores informais tém conhecimento sobre a progressao da doenca (n=8), relatando
as palavras que o médico diz na consulta, “Tem uma evolugdo rdpida e progressiva” E20.
Alguns cuidadores informais (n=4) tém a nocdo das alteracdes corporais que podem
advir da progressao da doenca, “Deixou de andar, comer e falar” E2.

Tema “Alteracbes corporais”: Verifica-se que alguns cuidadores informais

descrevem as alteracdes sobretudo fisicas, que vdo surgindo no doente, “{(...) Falta de
musculo. Vai deixar de comer, falar e essencialmente andar” E3.
A tabela seguinte (Tabela 5) diz respeito as narrativas dos entrevistados em

relacdo a categoria Tipologia da doen¢a neuromuscular.

Tabela 5
Categoria Tipologia da Doeng¢a Neuromuscular (N = 23)

UNIDADES DE CONTEXTO

“Sei 0o nome pelo relatério médico, Id diz que é uma distrofia muscular” E4
“Dizem que é uma distrofia muscular” E6

“(...) Esclerose lateral amiotréfica” E9

“(...) Tem o nome de ELA” E13

“(...) Miopatia de corpos redutores” E18

“(...) ELA” E20

“(...) ELA” E23

“(...) Doenga rara, com evolugdo muito grave” E1

“(...) Doenca rara e hereditdria, (...) é progressiva” E6 e E7

“(...) Doenca degenerativa e degradagdo dos neurdnios motores” E10
“Vai perdendo a massa muscular, e evolui rapidamente” E13

“(...) Doenc¢a degenerativa” E15

“Tem uma evolugéo progressiva” E18

“Tem uma evolugdo rdpida e progressiva” E20

“Deixou de andar, comer e falar” E2

“(...) Falta de musculo. Vai deixar de comer, falar e essencialmente andar”
E3

“(...) A minha esposa ja ndo consegue falar, comer, e andar” E4

“(...) Deficiéncia respiratoria, enfraquecimento dos musculos” E16
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Categoria “Cuidados na confecédo e preparacdo da refeicdo”: pretendeu-se

explorar e descrever os conhecimentos dos cuidadores informais em relacdo a forma de
preparacdo e confecdo da refeicdo dos doentes, tendo em atencdo a consisténcia,
gualidade, tamanho dos alimentos.

Tema “Consisténcia dos alimentos”: Constata-se que os cuidadores informais

nesta categoria estdo capazes e sentem-se a vontade para falar. Em relacdo a
consisténcia da alimentacdo a maioria dos cuidadores refere, “Tudo bem passado e fdcil
de engolir (...)” E6; E7; “Sopa passada, iogurtes, pudins (...)” E10.

Tema “Qualidade dos alimentos”: Alguns cuidadores informais referem uma

alimentacdo isenta de gorduras e rica em proteinas. “(...) alimentos ricos em proteina
(..)” E13

Tema “Tamanho dos alimentos”: Os alimentos sdo bem cortados e por vezes

triturados, “Noto que jd sente dificuldade em mastigar nacos de carne, fateio tudo” E23.
Na Tabela 6 apresentam-se os registos dos entrevistados relativos a categoria

Cuidados na confecdo e preparacao da refeicao.

Tabela 6
Categoria Cuidados na Confegdo e Preparagdo da Refei¢do (N =23)

UNIDADES DE CONTEXTO

“Tem que ser tudo bem passado e ralado (...) ” E1

“(...) Todos os alimentos tém que ser bem passados, tipo sopa” E2
“(...) E ela que cozinha mas faz coisas mais tenras e passadas” E4
“Tudo bem passado e fdcil de engolir (...) ” E6; E7

“Tudo com consisténcia mole (...) ” E9

“(...) Consisténcia liquida e cremosa” E11

“(...) Ralo tudo (...) E14

“(...) Tenho que ralar tudo” E15

“(...) Confecdo geral e o mesmo para mim” E17

“(...) Alimentos bem triturados” E18

“Tudo bem passado (...) ” E20

“Sopa passada, iogurtes, pudins (...) ” E10

“(...) Alimentos ricos em proteina (...) ” E13

“(...) Evito as gorduras, come peixe e fruta” E16

“(...) Os alimentos tém de ser bem cortadinhos” E5
“Noto que ja sente dificuldade em mastigar nacos de carne, fateio tudo” E23
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Categoria “Mestria”: Pretendeu-se explorar e descrever os conhecimentos dos

cuidadores em relacdo ao posicionamento do doente, a detecdo de sinais de alerta
relacionados com o risco de obstrucdo da via aérea e risco de aspiracdao, bem como
explorar e descrever como procede o cuidador informal se o doente fica com os
alimentos retidos na cavidade orofaringea ou até mesmo como atua em caso de
obstrucdo da via aérea.

De acordo com Meleis (2012) a mestria é um indicador de resultado e consiste
numa combinacdo de capacidades desenvolvidas durante o processo de transicdo com
capacidades presentes anteriormente.

Tema “Posicionamento do doente”: A totalidade dos cuidadores tem em

atencdo ao posicionamento correto do doente para a refeicdo, bem como alguns
cuidadores referem que tém em atencdo o seu posicionamento em relacdo ao doente,
“(...) Sentado durante a refeicGo e 10 minutos depois (...) ” E3; “ (...) Come sentado e
depois fica 10 minutos para fazer a digestdo (...) ” E5 e E6;“ (...) Sempre sentado e eu
tenho de me colocar a frente dele a segurar na cabeca {(...).

Tema “Sinais de alerta de obstrucdo da via aérea e risco de aspiragéo”: Os sinais

mais evidentes descritos pelos cuidadores sdo: dispneia, engasgamentos, tosse,
sialorreia, alimentos presos na orofaringe e voz humida, em que a maioria dos
cuidadores informais relata ja ter observado estes sinais de alerta mas ndo os assumem
com sinais de alarme, “ (...) Voz molhada (...) saliva (...) e engasga-se”’E11; E12;“ (...)
Sensagdo de falta de ar e ndo engole a saliva (...) ” E13; “(...) Engasgos (...) sensagdo de
falta de ar” E14; “(...) Voz molhada”E16.

Tema “Intervenc¢do em caso de alimentos retidos na orofaringe”: A maioria

dos cuidadores informais relata que retiram os alimentos com os dedos, sendo que
n=4 efetuam a manobra de desobstrucdo da via aérea, “(...) Tento retirar os alimentos
com os meus dedos (...) ” E2; E4; E9; E10; E11; E13; E17;E19; E20; E21;E22.

Tema “Intervencdo em caso de desobstrucdo da via aérea”: A maioria dos

cuidadores informais liga ao nimero de emergéncia 112. 3 Cuidadores informais
relatam que efetuam as manobras de desobstrucdo”(...) 5 Compressées abdominais e 5
pancadas entre as omoplatas (...) ” E8; E10; E24.

Na Tabela 7 apresentam-se os registos dos entrevistados relativos a categoria

Mestria.
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Tabela 7

Categoria Mestria (N = 23)

e Posicionamento do
doente

o Sinais de alerta de
obstrugao da via
aérea e aspiragao

e Intervengdao em caso
de alimentos retidos
na orofaringe

e Intervengdo em caso
de desobstrugio da
via aérea

CATEGORIA — MESTRIA
TEMAS

“(...) No leito com duas almofadas” E1
“(...) Tenho que subir a cabeceira para ndo se engasgar, e depois deito-a a
sequir (...) ” E2
“(...) Sentado durante a refei¢do e 10 minutos depois (...) ” E3
“(...) Come sentado e depois fica 10 minutos para fazer a digestdo (...) ” E5 e
E6
“(...) Sempre sentado e eu tenho de me colocar a frente dele a segurar na
cabega (...) ” E8
“(...) Com a cabeceira levantada a 902 (...) ” E9
“(...) Sempre sentada na cadeira de rodas e com almofadas (...) ” E10
“(...) Na cama com almofadas, para que fique sempre sentada (...) ” E11
“(...) Na cama sentada (...) "E12
“(...) Tento sempre sentd-lo para comer (...) ” E13
“(...) Antes de comer ponho duas almofadas e depois deixo-o 20 minutos para
fazer a digestdo (...) ” E14
“(...) Almogo é sentado, ao jantar levanto-o (...) "E15
“(...) Sempre sentada na cadeira de rodas (...) ” E18
“(...) Sempre sentada (...) ” E20 e E2
“(...) Sim levanto-o e coloco-me ao lado dele a dar a refeigdo (...) ” E23

“(...) Tosse depois de comer, que até sai pelo nariz (...) ” E1
“(...) Sensagdo de falta de ar e perda de saliva (...) ” E2
“(...) Alimentos presos na garganta (...) ” E3
“(...) Saliva-se muito (...) ” E6
“(...) Engalga-se, tosse durante a refeicdo e por vezes fica com a comida presa
na garganta”E9
“(...) Tosse muito as refeicdes e ndo engole a saliva (...) ” E10
“(...) Voz molhada (...) saliva (...) e engasga-se”E11; E12
“(...) Sensacgdo de falta de ar e ndo engole a saliva (...) ” E13
“(...) Engasgos (...) sensagdo de falta de ar” E14
“(...) Voz molhada”E16
“(...) Tosse muito as refeicdes e ndo engole a saliva (...) ” E10
“(...) Voz molhada (...) saliva (...) e engasga-se”E11; E12
“(...) Engasgos (...) sensagdo de falta de ar” E14
“Voz molhada (...) engasgos (...) sensagdo de falta de ar e tosse” E15
“(...) Voz molhada”E16
“(...) Voz molhada (...) engasgos, sensacdo de falta de ar; (...) tosse e ndo
controla a saliva” E18
“(...) Perda de alimentos pela boca durante a alimentagéo (...) ” E19
“Ndo engole a saliva” E21; E23

“(...) Tento retirar os alimentos com os meus dedos (...) ” E2; E4; E9; E10; E11;
E13; E17,E19; E20; E21,;E22

“(...) Dou pancadas nas costas e aperto a barriga (...) ” E7; E10;E13; E20
“(...) Ajudo a tossir” E8;E2

“Ligo 1127 E2; E4; E6; E7; E9; E10; E11; E13; E14; E15; E18; E19; E20; E23;
E24

“(...) Tento remover os alimentos” E2; E4; E6; E7; E9; E10; E13; E18; E24
“Ligo para os meus filhos (...) ” E3

“(...) 5 Compressbes abdominais e 5 pancadas entre as omoplatas (...) ” E8;
E10; E24
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Categoria “Significados”: Procurou-se explorar e descrever se os cuidadores se
sentem capazes de alimentar o doente e se tém a percecdo de como o fazer em
seguranga.

Para Meleis (2012), os significados fazem parte das condi¢des facilitadoras e
inibidoras. O significado guarda uma relacdo estreita com a percecdo. Diz respeito ao
valor, a importancia de alguma coisa. O significado é construido a partir da interpretacao
gue se faz da realidade e da experiéncia.

Tema “Percecdo do cuidador informal sobre a capacidade de alimentar o

doente”: Alguns cuidadores relatam que se sentem capazes para alimentar o doente de
forma segura, sem receios nem angustias, “Sinto-me capaz, até é um momento em que
me sinto util (...) E21.

No entanto outros cuidadores relatam que ndo se sentem capazes e sentem
medo e receio: “(...) Ndo muito, cada vez que se engasga tenho receio (..)” E13;
“(...) Ndo, tenho muito medo” E15; “Ndo, ja no hospital, quem lhe dava de comer eram
as auxiliares, agora em casa tenho de ser eu, mas tenho muito medo que se engasgue”
E20; E22; “No inicio tinha poucos cuidados, pois comia de tudo. Agora comegou a néo
controlar a saliva e baba-se todo, entdo a comida fica na boca, ora quando engole fica
aflito. Comeco a ndo me sentir muito a vontade, logo preciso de ir a médica para ver o
que se estd a passar, acho que precisa da PEG {(...)” E23.

Tema “Percecdo do cuidador informal sobre alimentar em sequrang¢a”: Alguns

cuidadores narram que é de evitar que o doente se engasgue, tendo em atencdo o
tamanho, a consisténcia e a prevencgao através do posicionamento do doente e de uma
ingestdo lenta dos alimentos, “(...) Ter cuidado com o tamanho dos alimentos, que fique
bem sentado” E2;“(...) Ter cuidado com o tamanho dos alimentos e ralar tudo” E3.

Na Tabela 8 apresentam-se os registos dos entrevistados relativos a categoria

Significados.
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Tabela 8

Categoria Significados (N = 23)

TEMAS

e Percec¢do do
cuidador informal
sobre a capacidade
de alimentar o
doente

® Percecdo do
cuidador informal
sobre alimentar em
seguranga

CATEGORIA - SIGNIFICADOS

UNIDADE DE CONTEXTO

“Ndio é uma coisa de outro mundo, dar de comer acho que qualquer um sabe
(...), E2

“(...) Claro que me sinto capaz, o que mais me chateia, é ter de o por quase
sentado, coisa que ndo gosta” E4

“Olhe comecei a fazer como se faz aos bebés, e nunca tive problemas (...) ”
E5

“Tenho muito medo, claro que ndo lhe digo nada” E6

“Sou muito perfecionista, portanto sou a pessoa mais capaz da familia para
o fazer” E10

“Tenho muitas capacidades, mas gostava que me ensinassem (...), visto que
de dia para dia tem piorado (...) E11

“Para mim as refeicdes sdo sempre um stress (...) E12

“(...) Ndo muito, cada vez que se engasga tenho receio (...) ” E13

“(...) Ndo, tenho muito medo”E15

“Ja apanhei alguns sustos, porque também ja passei por mds experiencias,
mas dar de comer, sou capaz (...) E17

“Sinto-me capaz, mas deviam de nos alertar para os perigos que estes
doentes tém devido a doen¢a” E18

“Ndo, ja no hospital, quem lhe dava de comer eram as auxiliares, agora em
casa tenho de ser eu, mas tenho muito medo que se engasgue” E20
“Sinto-me capaz, até é um momento em que me sinto util (...) E21

“(...) Ndo, preciso que alguém me ajude (...) ” E22

“No inicio tinha poucos cuidados, pois comia de tudo. Agora comegou a ndo
controlar a saliva e baba-se todo, entdo a comida fica na boca, ora quando
engole fica aflito. Comego a ndo me sentir muito a vontade, logo preciso de
ir a médica para ver o que se estd a passar, acho que precisa da PEG (...) ”
E23

“(...) Ter cuidado com o tamanho dos alimentos para néo se engasgar e a
posi¢do do doente” E1

“(...) Ter cuidado com o tamanho dos alimentos, que fique bem sentado” E2
“(...) Ter cuidado com o tamanho dos alimentos e ralar tudo” E3

“(...) Ter cuidado com a confecdo dos alimentos” E4

“(...) Ter em atenc¢do o tamanho dos alimentos e comer devagar” E5

“(...) Ter em aten¢do a forma de cozinhar os alimentos e a posicdo do
doente” E6

“(...) Ter cuidado com o tamanho dos alimentos; para ndo se engasgar e a
posig¢do do doente” E7

“(...) Que ndo se engasgue, comer devagar, posicdo sentada” E8

“Que ndo se engasgue (...) ” E9; E15; E16; E17; E18; E19; E20; E21; E22; E23
“(...) Consisténcia dos alimentos, posi¢do adequada (...) ” E10

“(...) Refei¢do de forma lenta e que ndo se engasgue” E11

“(...) Cortar a comida em bocados pequenos” E12

“(...) Que ndo se engasgue e que ndo fique com falta de ar” E14
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Categoria “Recursos”: procurou-se explorar e descrever se os cuidadores

informais receberam ensinos ou foram treinados e instruidos por algum profissional de
saude sobre como prevenir a aspiracdao no autocuidado Alimentar-se.

Tema “Ensino, instrucéio e treino sobre prevencdo do risco de aspiracéo no

autocuidado Alimentar-se”: A maioria dos cuidadores informais refere que nunca foi

ensinado por algum profissional de saude relativamente a prevencdo do risco de
aspiracdo no autocuidado Alimentar-se, “Ndo” E4; E5; E10; E11; E12; E15; E16; E17; E20;
E21; E22. No entanto outros cuidadores afirmam que lhes foram ensinados alguns
aspetos de prevencao: “Como o meu marido se engasgava muito, uma altura a
enfermeira veio falar comigo e ensinou-me a subir mais a cabeceira da cama e adequou
a dieta” E23.

Na Tabela 9 apresentam-se os registos dos entrevistados relativos a categoria

Recursos.

Tabela 9
Categoria Recursos (N =23)

UNIDADES DE CONTEXTO

“Uma vez a enfermeira do centro de satde ensinou como posicionar o meu
familiar para comer mas jd foi hd muito tempo” E2

“Sim, uma enfermeira do hospital, sobre como posicionar e colocar
espessante na comida” E3

“Sim pelo médico” E18

“Como o meu marido se engasgava muito, uma altura a enfermeira veio falar
comigo e ensinou-me a subir mais a cabeceira da cama e adequou a dieta”
E23

“Ndo” E4; E5; E10; E11; E12; E15; E16; E17; E20; E21; E22

Categoria “Sobrecarga”: Procurou-se explorar e descrever a perce¢dao que 0s
cuidadores informais tém sobre a sua saude, bem com se a sua vida nas varias vertentes
foi comprometida por cuidar do doente neuromuscular.

Tema “Percecdo de saude”: A maioria dos cuidadores informais relatam que a

sua saude estd afetada, refletindo-se particularmente na parte fisica e psicolégica, “(...)

Sinto-me cansada e dor nos ossos” E12, “(...) Cansada e esgotada (...) ” E22.
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Tema “Alteracdes na rotina familiar e social”: Através dos relatos constata-se

ainda a referéncia a alteracdes das rotinas quer a nivel familiar e social, destacando-se
a alteracdo na vida quotidiana como restricdo de idas as compras, “(...) Condiciona um
pouco, no que diz respeito a ir as compras por exemplo e ter alguém que me fique em
casa para tomar conta (...) ” E14, quer a falta de apoio familiar, “(...) a nivel familiar,
zanguei-me com os meus irmdos, todos ddo palpites e ninguém ajuda” E1.

Tema “Alteracdes e perturbacoes do sono”: Devido ao facto de o doente

necessitar de ser posicionado durante a noite ou até mesmo aspirado, alguns cuidadores
informais tém alteragGes e perturbacdes do sono uma vez que ndo conseguem ter um
sono reparador, “(...) Ndo, de duas em duas horas estou a levd-lo a casa de banho” E3;“
(...) Ndo, hd dois meses tenho dificuldade em adormecer” E4;“ (...) Ja dormi melhor, agora
tenho de lhe fazer o cough-assist durante a noite” E5; “(...) Ndo, tenho que vird-lo na
cama, antigamente tomava medica¢io, agora tenho medo de ele chamar e eu néo
ouvir” E6;“ (...) Ndo geralmente durmo com ele e como chama por mim ndo durmo
descansada” E7.

Tema “Estratégias adaptativas para dormir”: Como o padrdao do sono se

encontra alterado, alguns cuidadores recorrem a diversas estratégias para dormir, que
ndo incluem a utilizacdo de farmacos, “(...) Todos os dias tenho que adormecer depois
dela(..)” E11; “(...) Tento acalmar-me e relaxar a ouvir musica (...) ” E13;“(...) Tomo um
copo de leite (...) “E14; “(...) Ver televisdo (...) ” E18; E22.

Tema “Medicag¢do para dormir”: Para conseguirem dormir alguns cuidadores

recorrem ao uso de medica¢do como estratégia adaptativa, mas também como solugao
do problema, “(...) Tomo medicagcbo para dormir (..) ” E1; E7; E9; E10, sendo os
ansioliticos a medica¢do de elei¢do. No entanto outros cuidados ndo tomam medicagao
e recorrem a outras estratégias, como o siléncio, ou aquelas anteriormente referidas.

Na Tabela 10, apresentam-se os registos das narrativas dos entrevistados.



Tabela 10

Categoria Sobrecarga (N = 23)

e Percegdo de satide

e Alteragao de rotina
familiar e social

CATEGORIA — SOBRECARGA
TEMAS

“(...) Muito cansada, fisica e psicologicamente, e muito mais a stressada (...)”
E1
“(...) Sinto-me cansada e jd ndo tenho paciéncia, nem tempo na vida (...)” E3
“(...) Sinto-me um pouco cansada e a tensdo altera-se” E4
“(...) Estou cheia de problemas, sou diabética e sinto-me cansada” E5
“(...) Sinto-me cansada mas ndo tenho outro remédio” E6
“(...) Muito cansada, fisica e psicologicamente, e muito mais a alma” E7
“(...) Sinto o coragdo apertado pela situagdo” E9
“(...) Cansada as vezes” E10
“(...) Sinto-me cansada e dor nos 0ssos” E12
“(...) Sinto-me muitas vezes cansada e sem motivagdo” E16
“(...) A minha saude vai enfraquecendo” E17
“(...) Cansada fisica e psicologicamente (...)” E19
“(...) Alguma fadiga (...) ” E20
“(...) Cansada e esgotada (...)” E22
“(...) Doente das costas (...)” E23

“(...) Ja comprometeu a minha vida, agora estd tudo encaminhado, tenho
muito apoio familiar. Nos inicios nem a casa de banho podia ir, que estava
sempre a chamar por mim {(...)” E2
“(...) Deixei de ir a missa, ao café, estou sempre em casa com ele (...)” E3
“(...) Foi uma mudanca radical na minha cabeg¢a e na minha vida, nunca mais
fui as compras” E4
“(...) Ja estou habituada, temos que ser uns para os outros, mas a vida muda
muito, ndo se tem tempo para ndés e a familia por vezes néGo reconhece o
trabalho que dd assim uma pessoa (...)” E5
“(...) Ndo saio de casa a ndo ser para as consultas (...)” E6
“(...) A nivel familiar, o meu sossego jd ndo é o mesmo, ndo consigo ver
televisdo descansada” E7
“(...) Por parte dos filhos existe muito apoio (...)” E8

“(...) A familia ajuda no cuidar (...)” E12

“(...) Condiciona um pouco, no que diz respeito a ir as compras por exemplo
e ter alguém que me fique em casa para tomar conta (...)” E14
“(...) Organizag¢éo do dia-a-dia as contas, agora é sé um saldrio a entrar (...)”
E15
“(...) Tratar de um familiar traduz-se em preocupagéo e disponibilidade
constante (...)” E16
“(...) As vezes preciso de sair e ndo posso (...)” E17

“(...) Praticamente ndo saio (...)” E19
“(...) Quando saimos temos que arranjar alguém para ficar a tomar conta
(..)” E20
“(...) Adequamos a nossa vida, tivemos de trocar de um apartamento para
uma casa. (...) Pedi a reforma para ele, pois os apoios sociais sd@o nulos. Mas
a nossa vida deu uma volta de 360 graus pois engravidei, com ele assim, e
tudo se arranjou” E24
(...) Em tudo (...), por vezes até discutimos pois quer que esteja sempre por
perto (...) temos de pedir ajuda aos familiares e vizinhos” E22
“(...) Falar com a familia para ir dar um giro é uma opg¢do, o problema é que
ninguém estd disponivel, comegam a dar a desculpa de que tem que se tirar
e meter o aparelho para respirar e que ndo sabem (...)” E23



Tabela 10 (Continuacao)
Categoria Sobrecarga (N = 23)

CATEGORIA — SOBRECARGA
TEMAS

o Alteragdes e “(...) Ndo geralmente durmo com ele e como chama por mim ndo durmo
perturbagdes do descansada” E1
sono “(...) Néo, de duas em duas horas estou a levd-lo a casa de banho” E3
“(...) Ndo, ha dois meses tenho dificuldade em adormecer” E4
“(...) Ja dormi melhor, agora tenho de lhe fazer o cough-assist durante a
noite” E5
“(...) Ndo, tenho que vird-lo na cama, antigamente tomava medicagdo, agora
tenho medo de ele chamar e eu ndo ouvir” E6
“(...) Ndo geralmente durmo com ele e como chama por mim ndo durmo
descansada” E7
“(...) Ndo nem por isso (...)” E9; E10
“(...) Praticamente ndo durmo, s6 quando ele adormece (...)” E3
“(...) Todos os dias tenho que adormecer depois dela (...)” E11
“(...) Ndo geralmente durmo {(...)” E13
“(...) Ndo, as noites sdo os momentos mais complicados (...)” E16; E17
“(...) Ndo consigo dormir descansada {(...)” E17
“(...) Ndo porque chama muito (...)” E20

o Estratégias “(...) Tenho que ter tudo em siléncio (...)” E2
adaptativas para “(...) Tento acalmar-me e relaxar a ouvir musica (...)” E13
dormir “(...) Tomo um copo de leite (...)“ E14

“(...) Ver televisdo (...)” E18; E22

“(...) Antes tomava um lorazepam, agora ndo (...)” E19

e Medicagao para “(...) Tomo medicagdo para dormir (...)” E1; E7; E9; E10
dormir “(...) Tomo lorazepam para dormir (...)” E1; E4; E6

“(...) Tomo atarax (...)” (E5)

“(...) Tomo medicagéo para dormir, o clonazepam {(...)” E9

“(...) Um ansiolitico, a Xanax (...)” (E10)

Tal como ja foi referido anteriormente no capitulo Il, da analise do corpus emerge
uma categoria a posteriori designada de Condicionalismos pessoais inibidores da
transicao.

Categoria “Condicionalismos pessoais inibidores da transicdo”: Para Meleis

(2012) a forma como lidamos com a transicdo é determinada por vérios elementos, tais
como, o nivel de preparacgdo e nivel de conhecimento/habilidades. Para lidar com novas
situagdes e/ou um novo papel é necessario adquirir conhecimentos e novas habilidades,

desenvolvendo consequentemente novas competéncias. Neste estudo verifica-se que
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alguns cuidadores informais ndo se sentem preparados nem tém conhecimentos sobre
prevencdo e atuacdo perante a obstrucdo da via aérea.

Tema “Falta de preparacéo e conhecimento em relacdo a intervencéo em caso

de alimentos retidos na orofaringe”: Em relacdo a este tema alguns cuidadores referem

gue ndo sabem como atuar, “Ndo sei o que fazer” E1; E5; E12; E14; E15; E16.

Tema “Falta de preparacéo e conhecimento em relacdo a intervencdo em caso

de desobstrucdo da via aérea”: “Se a comida ficar na boca, para a préxima faco a comida

passada, mais a base de liquidos”E15;“J4 me disseram para dar umas pancadas nas
costas, que resulta (...)” E14“(...) Ndo sei o que fazer caso se engasgue (...)” E5; E12; E16;
E17; E21; E22. Outras vezes, atuam com dispositivos médicos do doente como o cough-
assist, desconhecendo que esta aplicacdo esta contraindicada em caso de obstrucdo da
via aérea (E10, E18).

Na Tabela 11 apresentam-se os registos dos entrevistados relativos a categoria

Condicionalismos pessoais e inibidores da transicao.

Tabela 11
Categoria Condicionalismos Pessoais Inibidores da Transi¢ao (N =23)

UNIDADE DE CONTEXTO

“Ndo sei o que fazer” E1; E5; E12; E14; E15; E16
“(...) Fagco o cough assist” E3; E10; E18
“Faco o ar stacking/insuflador manual (...)” E6; E10; E18

“(...) Ligo ao meu genro (...)” E1

“(...) Cough assist s6 na inspiragdo (...)” E10; E18

“Se a comida ficar na boca, para a proxima fago a comida passada, mais a
base de liquidos” E15

“Ja me disseram para dar umas pancadas nas costas (...)” E14

“(...) Ndo sei o que fazer caso se engasgue (...)” E5; E12; E16; E17; E21; E22

No subcapitulo seguinte procede-se a apresentacao dos resultados relativos aos
comportamentos do cuidador informal na prevencdao do risco de aspiragdao no
autocuidado Alimentar-se, resultantes da aplicacdao da Escala de Avaliacdo Cognitiva
sobre o risco de obstrucdo da via aérea por engasgamento e da observacdo do

autocuidado Alimentar-se.
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3.2.2. Comportamentos do Cuidador Informal na Preveng¢ao do Risco de

Aspiracao no Autocuidado Alimentar-se

3.2.2.1. Avdliagdo Cognitiva do Cuidador Informal sobre o Risco de Obstrugdo

da Via Aérea por Engasgamento no Autocuidado Alimentar-se

Através da aplicacdo desta escala, pretende-se explorar e descrever a percecao
do cuidador informal sobre o risco de obstrucdo da via aérea no autocuidado Alimentar-
se, nos doentes com doenca neuromuscular, seguidos na consulta de neuromusculares

do HSO-G. Na Tabela 12 apresentam-se as estatisticas descritivas das dimensdes da EAC.

Tabela 12

Médias e Desvios Padrdo para as Dimensoes da EAC do Cuidador Informal sobre o
Risco de Obstrucao da Via Aérea por Engasgamento no Autocuidado

Alimentar-se (N = 23)

DIMENSOES DA EAC M DP Minimo Madximo
Avaliagdo Cognitiva Primaria - IMPORTANCIA 5,36 1,04 2,00 6,00
Avaliagdo Cognitiva Primaria - PERCECAO DE AMEACA 4,71 1,81 0 6,00
Avaliagdo Cognitiva Primaria - PERCEGAO DE DESAFIO 2,69 1,93 0 6,00
Avaliagdo Cognitiva Secundaria - POTENCIAL DE CONFRONTO 3,53 1,85 0 6,00
Avaliagdo Cognitiva Secunddria - PERCEGAO DE CONTROLO 4,00 1,23 0 6,00

Os dados na Tabela 12 indicam que a maioria dos cuidadores informais avaliam
a obstrucao por engasgamento no autocuidado Alimentar-se como muito significativa e
relevante do ponto de vista pessoal (M = 5,36; DP = 1,04), constituindo uma situagao
ameacadora, i.e., perturbadora e negativa (M = 4,71; DP = 1,81). Todavia, os cuidadores
informais revelam uma baixa percecdo de desafio (M=2,69; DP=1,93), um moderado
potencial de confronto (M = 3,53; DP = 1,85) e perce¢ao de controlo (M = 4,00; DP =
1,23), parecendo deter alguns recursos pessoais e poder de decisdo sobre a obstrucao

por engasgamento no autocuidado Alimentar-se.
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3.2.2.2. Comportamentos/Intervengées Observadas durante o Autocuidado

Alimentar-se

Além da exploracdo e descricdo da percecdo do cuidador informal sobre o risco
de aspiracdo no autocuidado Alimentar-se, pretendeu-se também explorar e descrever
os comportamentos/intervencdes que os cuidadores informais tém no autocuidado
Alimentar-se como prevencdo do risco de aspiracdao, nos doentes com doenca
neuromuscular, seguidos na consulta de neuromusculares do HSO-G. Na Tabela 13
apresentam-se as estatisticas descritivas dos comportamentos/intervengdes do
cuidador informal, observados no domicilio no momento do pequeno-almog¢o dos

doentes.

Tabela 13

Frequéncia dos Comportamentos/Intervengées Observados nos Cuidadores
Informais no Autocuidado Alimentar-se e Prevenc¢ao do Risco de Aspiragao
(N =23)

COMPORTAMENTOS DO CUIDADOR INFORMAL nt %
PREPARA OS ALIMENTOS TENDO EM CONTA AS DIMENSOES, A TEMPERATURA, A CONSISTENCIA E A 2 95,7
VISCOSIDADE

Utiliza material adaptativo para facilitar o procedimento 8 34,8
COMUNICA AO DOENTE O QUE VAI FAZER 17 73,9
Posiciona-se ao lado do doente para facilitar o acesso visual 18 81,8
POSICIONAPU ASSISTE NO POSICIONAMENTO DO DOENTE PARA EVITAR A ASPIRAGAO DE ALIMENTOS OU 18 818
A OBSTRUGAO DA VIA AEREA

Respeita os tempos de mastigagdo e deglutigdo 17 77,3
ESTIMULA A FACE PARA EVITAR QUE O BOLO ALIMENTAR FIQUE NA OROFARINGE 2 8,7
Verifica se ja engoliu todo o bolo alimentar antes da proxima porgdo 13 56,5
HIDRATA O DOENTE 16 69,6
Mantém o posicionamento de digestdo apds a refeigGo 17 73,9
REALIZA OU ASSISTE NA HIGIENE ORAL DO DOENTE 4 17,4
Deteta sinais de dificuldade na degluti¢do 4 17,4
EVITA DISTRAGCOES 15 75,0
Evitar que o doente come e fale em simultdneo 19 82,6

Nota ! Casos Validos.

Como observado na Tabela 13, os comportamentos/intervengées dos cuidadores
informais mais observados na amostra total (N = 23) sdo respetivamente, os cuidados
com a preparag¢do dos alimentos (n=22; 95,7%), o evitar que o doente fale e coma em
simultaneo (n=19; 82,6%), o posicionamento ao lado do doente para facilitar o acesso

visual (n = 18; 81,8%), o posicionamento do doente para evitar a aspiracdo (n=18;
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81,8%). Por outro lado, os comportamentos menos observados foram a estimulacédo da
face (n=2; 8,7%), o apoio na higiene oral do doente (n=4; 17,4%) e a detecdo de sinais
de dificuldade na degluticdo (n=4; 17,4%).

Apesar de os cuidadores informais demonstrarem comportamentos na darea da
prevencdo da aspiracao, tais como: posicionamento adequado do doente, cuidados na
preparacdo e consisténcia da refeicdo e verificacdo da orofaringe antes de dar a préxima
porcdo da refeicdo, por outro lado sdo poucos os cuidadores informais que manifestam
competéncias na detecdo de sinais de alerta e de risco no caso de obstrucdo da via aérea

ou aspiracao.



“Quanto mais aumenta o nosso conhecimento, mais evidente fica a nossa ignordncia”
(John F. Kennedy)
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CAPITULO IV - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo serdo discutidos os resultados do estudo sobre os conhecimentos
e os comportamentos dos cuidadores informais de doentes com doenca neuromuscular
relativamente a prevencdo do risco de aspiracao no autocuidado Alimentar-se, bem
como a percecao de sobrecarga destes cuidadores.

Na medida em que n3o se dispde de evidéncia suficiente que sustente/corrobore
os resultados desta investigacdo, uma vez que as doencas neuromusculares e o
autocuidado Alimentar-se ndo tém sido objeto de investigacdo suficiente, os dados
obtidos serdo discutidos a luz da evidéncia que sustenta o cuidado e o cuidador informal
no que reporta a dependéncia no autocuidado em geral e ao processo de transicdo para

o desempenho do papel de cuidador.

4.1. Perfil dos Doentes com Doeng¢a Neuromuscular e dos Cuidadores Informais

4.1.1. Perfil Sociodemografico e Clinico do Doente com Doeng¢a Neuromuscular

A idade dos doentes varia entre os 16 e os 78 anos, sendo a média de 58,5 anos.
O intervalo é dispar pelo que ndo é possivel inferir se a doenca neuromuscular estd
relacionada com a idade. No estudo de Correia (2012), em que o autor analisou a
percecao da qualidade vida de doentes neuromusculares (N=39), 48,8% dos doentes
participantes no estudo tém entre 19-30 anos, sendo que as idades variam entre os 19
e 70 anos. Braga (2009) desenvolveu um estudo no qual avaliou o impacto do
acompanhamento de doentes com ELA, em diferentes regides do pais, sobre a qualidade
de vida desses doentes. A amostra estudada, neste caso, apresentava um valor mais
elevado de doentes na faixa etdria acima dos 60. Segundo Correia (2012), os primeiros
sintomas das doengas neuromusculares comegam por se manifestar especialmente na
primeira infancia, podendo, no entanto, aparecer mais tarde e em qualquer idade. Este
facto demonstra que as doengas neuromusculares genéticas se manifestam mais
precocemente que as doengas neuromusculares adquiridas, as quais, por sua vez,
aparecem maioritariamente na idade adulta.

Os resultados deste estudo plasmam que as mulheres sao as mais afetadas pelas

doengas neuromusculares (54,2%), sendo a ELA a doenga mais prevalente, ndo se



70 |

podendo, no entanto, inferir que o género feminino seja o mais afetado pelas doencas
neuromusculares uma vez que a amostra ndao é considerada significativa (N=24). No
estudo realizado por Correia (2012), 66,7% (N=39) dos doentes neuromusculares, sdao
homens. Também no estudo de Braga (2009) a amostra que apresentava uma
distribuicdo maioritariamente masculina (75%) nos dois grupos de doentes avaliados
(Lisboa, Porto/Coimbra).

Em relagdo a escolaridade dos doentes neuromusculares, na maioria estes tém
o 12 ciclo (75,0%). No estudo de Correia (2012) no seu estudo vem salientar que dos 39
doentes com doenca neuromuscular 76,9% tém curso profissional ou superior,
registando-se que destes doentes o maior nimero de doentes tem uma licenciatura
(30,8%). Braga (2009) constatou que na sua amostra, o nivel de escolaridade
apresentado maioritariamente era o 12 ciclo.

Em relacdo as atividades profissionais sdo variadas, desde operario fabril, trolha,
domeéstica, agricultor, engenheiro civil, serralheiro, fiador, e professor, verificando-se
qgue alguns doentes (20,8%) ndo tém qualquer atividade profissional. Em relacdo a
situacdo atual perante o trabalho, estes doentes encontram-se maioritariamente
reformados (91,7%). No estudo desenvolvido por Correia (2012) apenas 38,4% dos
doentes neuromusculares se encontravam reformados, verificando que 33,3% dos
trabalham por conta de outrem e 23,1% sao estudantes.

Relativamente ao estado civil a investigacdao revela que os doentes sao
maioritariamente casados, ao contrdrio do estudo de Correia (2012) em que 74,4% dos
doentes neuromusculares sdo solteiros.

No que diz respeito ao apoio que é prestado ao doente neuromuscular (quem
lhe presta cuidados), verifica-se que a maior percentagem recai no conjugue (41,7%),
seguindo-se o/a filho/a (16,7%), a mae (12,5%) e a irma (12,5%). No estudo de Braga
(2009), verificou-se que o género do cuidador é na sua maioria feminino, predominando
os graus de parentesco: esposa, seguido da filha e do marido.

Dados aparentemente semelhantes encontram-se no estudo de Lage (2007),
onde a maioria dos cuidadores sdo do género feminino (91,6%), sendo a familia,
nomeadamente a/o filha/o (53,6%), ou o conjugue (17,8%), que assume a

responsabilidade de cuidar do doente.
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As doencas neuromusculares no HSO-G comecaram a ser diagnosticadas
recentemente (menos de 6 anos), apds o surgimento dos primeiros casos de ELA. Estes
doentes chegaram a consulta de doentes neuromusculares no HSO-G através dos
cuidados de saude primdrios ou através da urgéncia (dados fornecidos pelo
pneumologista responsavel pela consulta de doencas neuromusculares). No
internamento é possivel realizar um exame auxiliar de diagndstico que forma rapida e
eficaz, sendo que a eletromiografia permite fazer o diagndstico diferencial.

A especialidade que acompanha estes doentes na consulta de neuromusculares
é do dominio da pneumologia e neurologia, desconhecendo-se qualquer evidéncia em
relagdo a este ponto.

Devido a progressao da doenca neuromuscular utilizam-se dispositivos médicos,
tais como ventilagcdo ndo invasiva (VNI) e cough assist, dispositivos fundamentais para a
sua sobrevivéncia do doente e qualidade de vida. Braga (2009) e Correia (2012) nos seus
estudos verificaram também que os doentes recorrem a variados dispositivos médicos,
nomeadamente equipamentos que facilitam a respiracdo e mobilidade, uma vez que os
problemas de saude vao agravando-se devido a progressdo da doenca, a qual,
dependendo da patologia, pode determinar um agravamento lento ou rapido. Ao
surgirem complicacBes tais como alteracOes cardiacas e respiratdrias, estes dispositivos
tornam-se imprescindiveis, permitem maximizar a fungdo perdida ou diminuida,
aumentando a autonomia quando possivel, mas acima de tudo a manutengdo da vida.

Dos 24 doentes neuromusculares, 66,7% apresenta dificuldade na degluticao,
sendo que 58,3% ndao come sozinho. Segundo Bach (2002) estas doengas evoluem
causando atrofia muscular respiratdria, alteracdes bulbares provocando disartria e
disfagia nestes doentes.

A maioria dos doentes neuromusculares (56,3%) apresenta dificuldades na
degluticao para liquidos e 31,3% na degluticao de liquidos e sélidos. Num estudo
desenvolvido por Rocha & Miranda (2007) os doentes neuromusculares,
nomeadamente com ELA, apresentam disfagia oral e faringea, estando sujeitos a
problemas sérios de degluticdo que obriguem a uma aspiracao, sendo a aspiragao de
alimentos liquidos a maior causa de aspiracao traqueal.

Estes dados traduzem uma classe de doentes com elevado grau de dependéncia

para as atividade de vida didria, nomeadamente higiene, andar e alimentar-se. Verifica-
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se que 83,3% dos doentes ndo anda sozinho e 95,8% ndo toma banho sozinho. O estudo
de Correia (2012) refere que, das principais dificuldades apresentadas pelos doentes
neuromusculares destaca-se a falta de mobilidade (100%), a dependéncia de terceiros
para a realizacdo das atividades de vida didrias (92,3%) e o acesso a bens e servicos
(56,4%), corroborando os resultados deste estudo.

No estudo aqui apresentado, os problemas identificados nestes doentes foram a
grande dependéncia funcional e a perda continua de funcbes ativas de forma
progressiva.

Os resultados evidenciam que os doentes neuromusculares sdo doentes de risco
no que diz respeito ao risco de aspiracdo. Os doentes demoram em média 15 a 30
minutos a terminar uma refeicdo, sendo que 66,7% (n=16) doentes ja tiveram 1
obstrucdao da via aérea por engasgamento, mas ndo recorreram ao hospital. Estes
dados vém demonstrar o qudo é importante estudos com doentes que sdo de risco,
sendo que 20,8% (n=5), ja tiveram de recorrer ao servico de urgéncia por dispneia,
33,3% (n=8) por obstrugdo da via aérea por engasgamento e 29,2% (n=7) por infeg¢do
respiratdria, sdo trés indicadores relevantes do risco elevado que os doentes
neuromusculares tém de alteracdo do padrao de degluticio, em que a intervencdo —
prevenir, ensinar e instruir serd o culminar e o foco dos enfermeiros para esta classe de
doentes.

A este propdsito, a Orphanet (2016) refere que os doentes com doenca
neuromuscular apresentam atingimento bulbar, constatado entre 20 a 25% dos casos.
Pontes et al. (2010) referem também que a fraqueza muscular € uma marca inicial na
ELA, ocorrendo em aproximadamente 60% dos doentes, sendo que 30% dos pacientes

comegam com sintomas bulbares que incluem disfagia, disartria e alteragées fonatdrias.

4.1.2. Perfil Sociodemografico do Cuidador Informal

A idade dos cuidadores informais estd compreendida entre os 25 e os 78 anos
(média de 53,35 anos). O aumento da longevidade e as mudancas demograficas levam
a que cada vez mais exista um maior nimero de pessoas mais velhas a prestar cuidados.
No estudo de Pereira (2011) sobre doentes neuromusculares, a idade média dos
cuidadores é de 56,3 anos (N=23). Muitos sdo os estudos sobre cuidadores informais de

outro tipo de doentes que apresentam médias de idades no intervalo 50-60 anos. Lage
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(2007) refere 54,52 anos, Cardoso (2011) 57,59 anos e Petronilho, Pereira & Silva (2014)
50,5-55,5 anos, corroborando o perfil dos participantes deste estudo neste sentido.

Relativamente ao género do cuidador informal verifica-se que sao as mulheres
as principais cuidadoras informais. Também ao nivel do género, no estudo de Lage
(2007) se observa que o padrao de cuidados é habitualmente da responsabilidade da
mulher, o que vem de encontro a estes dados. Ricarte (2009) avaliou a sobrecarga do
cuidador informal de idosos dependentes tendo constatado também que a maioria dos
cuidadores sdo do género feminino (85,9%), sendo o/a filho/a o cuidador que assume
em geral este papel (50,0%), seguindo-se o conjugue (21,8%). Por sua vez, Pereira
(2011), no seu estudo sobre as familias que integram pessoas dependentes no
autocuidado num concelho do norte de Portugal, verificou também que a maioria dos
cuidadores sdo do género feminino (89,6%), sendo a familia, nomeadamente o/a filho/a
(42,7%), ou o conjugue (27,8%), que assume a responsabilidade de cuidar do doente.

Neste estudo verifica-se que a maioria (83,3%) dos cuidadores informais é casada
(estado civil), facto que é verificado em muitos outros estudos que abordam o tema do
cuidador informal (Lage, 2007; Pereira, 2011; Cardoso, 2011; Petronilho, Pereira & Silva,
2014), onde este é habitualmente o cOnjuge.

Relativamente as habilitagOes literarias constata-se que a maioria (60,9%) tem
o 12 ciclo. No que diz respeito as habilitagdes, de uma forma geral os estudos referem
gue a maioria dos cuidadores apresenta baixos niveis de escolaridades, nomeadamente
o ensino basico, sendo que o nivel do ensino superior é sempre o que apresenta as
percentagens mais baixas (Lage, 2007; Ricarte, 2009; Pereira, 2011; Petronilho, Pereira
& Silva, 2014).

No que diz respeito a profissdo 56,5% (n=13) é doméstico/a, sendo que 56,5%
(n=13) encontra-se reformado/a (trabalho), o que se justifica atendendo a que tém
disponibilidade para assumirem o papel e vém como obrigacdo e dever cuidar do
conjuge. Estas carateristicas sdo também transversais a varios estudos: Lage (2007)
refere que 69,4% dos cuidadores encontra-se em situagao de desemprego ou é
doméstico/a, Cardoso (2011) indica que 72,5% dos cuidadores ndo sdo
profissionalmente ativos, reportando que os cuidadores reformados sao os que tém a

maior representatividade (35,7%).
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O niimero de anos a assumir o papel de cuidador informal é em média de 6,22,
o que se enquadra com a data de diagndstico inferior a 6 anos, verificada para a maioria
dos doentes (86,4%). No estudo Lage (2007), a maioria dos cuidadores, tanto homens
como mulheres, desempenha o papel de cuidador entre os 3 e 5 anos.

87% (n= 20) dos cuidadoras informais assumem o papel de cuidar pela primeira
vez.

No subcapitulo seguinte apresentam-se os dados resultantes da entrevista
semiestruturada de avaliacdo de conhecimentos e percecdo de sobrecarga do cuidador

informal.

4.2. Conhecimentos do Cuidador Informal sobre Preven¢do do Risco de Aspira¢do no
Autocuidado Alimentar-se e Sobrecarga do Cuidador Informal

Conforme foi referido anteriormente, algumas complicacGes que surgem na
doenca neuromuscular ocorrem numa primeira fase, tais como, levantar, mobilizar ou
usar as maos para realizar as atividades de vida diarias como vestir, lavar e abotoar
roupas. No entanto, a medida que a doenca progride, verificam-se também problemas
ao nivel da fala, da degluticdo, da mastigacdo e da respiracdo (Braga, 2009; Pontes et
al., 2010; Correia, 2012; Domingos & Verissimo, 2014).

Os conhecimentos que os cuidadores informais tém sobre as vdrias dimensdes
do autocuidado, particularmente sobre o autocuidado Alimentar-se e a prevengdo do
risco de aspiragao, sao fundamentais para assegurar qualidade de vida aos doentes.

Da anadlise de conteudo das narrativas dos cuidadores informais, conforme
indicado no capitulo Il, e de acordo com os objetivos preconizados foram definidas seis
(6) categorias e obtida uma (1) categoria emergente: tipologia da doeng¢a
neuromuscular, cuidados na confegdo e preparacgdo da refeicdo, mestria, significados,
recursos, sobrecarga, e condicionalismos pessoais inibidores da transi¢do, as quais vao
ser discutidas a luz da literatura existente e evidéncia empirica disponivel.

No que diz respeito a categoria tipologia da doenca neuromuscular, os
conhecimentos que o cuidador informal tem sobre o tema tipologia da doen¢a
neuromuscular vao de encontro ao facto de conhecerem o tipo de doenga

neuromuscular dizendo o nome da doenca, o que se revela fundamental para a
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prestacdo de cuidados seguros e de qualidade (Pontes et al., 2010; Pereira, 2011;
Correia, 2012; Januario, Santos & Nicolau, 2014).

Relativamente ao tema evolugdo e progresséo da doeng¢a os cuidadores relatam
gue a doenca desde que é diagnosticada é sempre evolutiva, caraterizando a doenca
neuromuscular de curso rdpido e progressivo. Tendo em conta que as doencas
neuromusculares sdo doencas raras, progressivas, degenerativas e ndo tém cura, e pelo
facto de desencadearem a faléncia de varios sistemas organicos (Bach, 2002), importa
gue os cuidadores informais sejam informados nas consultas e nos internamentos sobre
o diagndstico, evolucdo e progressdo da doenca e alteragdes fisicas e psicoldgicas que
possam advir da doenca neuromuscular, sendo estes fatores tdo importantes quanto as
possibilidades de tratamento.

No que reporta as alteragées corporais, os cuidadores informais narram
sobretudo as alteragdes fisicas que estdo relacionadas com a perda de autonomia, bem
como a alteracdo da fala, marcha e degluticdo, dados corroborados por Pontes et al.
(2008), os quais sustentam que durante a evolucdo da doenca, as disfuncgdes
progressivas das musculaturas orofaringolaringeal e respiratdria afetam o doente, tendo
como consequéncia a disartria, dispneia, disfonia e disfagia. Os autores referem também
uma relacdo de maior incidéncia de risco de aspiracdo associada a maior gravidade da
fungao orofaringolaringeal, a diminui¢do da pressao expiratéria maxima durante o curso
natural da doenga.

Em relagdo aos conhecimentos relatados pelos cuidadores informais sobre os
cuidados na confecao e preparacdo da refeicdo dos doentes, a maior parte dos
cuidadores reconhece que a alimentagao deve ser constituida por alimentos tenros e de
consisténcia leve (ralada) e que os alimentos tém de ser de dimensdo pequena para
serem faceis de deglutir. Alguns cuidadores referem que o doente deve ingerir fibras e
legumes enquanto alimentos saudaveis e fazer trés a cinco refei¢cdes por dia.

O estudo de Januario, Santos & Nicolau (2014) reforca os dados desta
investigacdo, onde as estratégias implementadas por profissionais cuidadores de
doentes com degluticdo comprometida sdo: a restrigdo de dieta liquida e sdlida (43%),
sendo que a dieta mais adotada foi a passada/espessante/papa lactea em 30% dos
casos; e o posicionamento foi uma técnica adotada em 100% e o ensino aos cuidadores

em 15%.
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A propodsito de mestria, observa-se que, nos relatos agregados a esta categoria,
alguns cuidadores demonstram dominio de conhecimentos sobre o posicionamento do
doente e sinais de alerta de obstrucdo da via aérea e aspiracdo. Segundo Meleis (2012), a
mestria caracteriza-se por ser um indicador de resultado, sendo definida como uma
perspetiva pessoal positiva sobre a habilidade e comportamento durante o processo de
cuidar, sendo a competéncia, definida como a percecdo adequada da performance individual
como cuidador.

No que concerne ao tema posicionamento do doente, a maior parte dos cuidadores
diz ter especial atencdo em levantar o doente, ou colocar almofadas para evitar que se
engasgue. Alguns cuidadores referem que depois da refeicdo o doente fica alguns minutos
para facilitar a digestdo. Foi registado em notas de campo que estes doentes sdo
particularmente dificeis de persuadir para se levantarem e fazerem a refei¢do junto dos seus
familiares, dado queixarem-se de ndo terem controlo da cervical e terem sialorreia.

Nos relatos analisados acerca dos conhecimentos sobre os sinais de alerta de
obstrugéio da via aérea e aspiragdo foi reportado pela maioria dos cuidadores informais
gue os doentes neuromusculares apresentam problemas de sialorreia, tosse presente
durante a alimentacdo e voz molhada, traduzindo o risco de aspiracao elevado a que
estes doentes estdo sujeitos. Contudo, ndo foi narrado que os cuidadores estejam
despertos para o significado destas alteragdes, considerando estes que faz parte da
progressao da doenga, ndo tendo, por isso, conhecimento que estes sinais podem levar
a morte do doente ou até mesmo a complicagdes tardias.

Estes dados sugerem que é imperativo os cuidadores informais serem
informados sobre as complicagdes no processo de deglutir e como prevenir a aspiragao
e obstrucdo da via aérea aquando da detec¢do de sinais de alerta e transmiti-los a equipa
multidisciplinar, pois estes sinais devem ser considerados sinais de alarme e a sua
detecdo na fase inicial pode condicionar a qualidade de vida do doente no futuro. Aos
enfermeiros cabe-lhes, aqui, particularmente, avaliar/monitorizar continuamente a
condicdo dos cuidadores, no que reporta ao nivel de preparagdo e de
conhecimento/habilidade, no sentido de facilitar uma transicdo saudavel para o doente
e para o cuidador. Os autores consideram fundamental, ndo sé detetar de forma
precoce e objetiva este problema, mas também definir um plano de a¢do estruturado

que contemple as estratégias de prevencdo/intervencdo que permitam minimizar este
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problema. Os enfermeiros, enquanto facilitadores de transi¢cdes e que tém nas familias
os seus parceiros de cuidados, devem recorrer as terapéuticas de enfermagem para que
os cuidadores possam e devam cuidar em seguranca, lancando mao, sobretudo, da
prevencdo e da intervencdo relacionadas com o desempenho do papel em seguranca.

O estudo de Domingos e Verissimo (2014) vem suportar estes resultados. No seu
estudo sobre os “Cuidados de enfermagem a pessoa com degluticdo comprometida” os
autores referem que o comprometimento da degluticio pode gerar nos doentes
desidratacdo, desnutricdo, pneumonias de aspiracdo, e até asfixia e morte, sendo
também um problema que incapacita o doente do ponto de vista emocional e funcional.

No estudo agora realizado observa-se que alguns cuidadores demonstram falta de
preparacdo e nivel de conhecimentos sobre como intervir em caso de alimentos retidos na
orofaringe e intervengdo em caso de desobstrugdo da via aérea, confundindo a forma de
atuacdo, i.e, o que fica retido na orofaringe e o que fica a obstruir a via aérea, sendo que a
atitude —ligar 112, n3o resolve o problema do engasgamento.

A este propdsito Januario, Santos & Nicolau (2014) referem no seu estudo
“Deglutir em Sequrang¢a Prevenir o Engasgamento Garantir a Nutrigcdo” que o ensino aos
cuidadores é uma estratégia utilizada apenas por 15% dos enfermeiros para prevenir os
problemas associados ao engasgamento de doentes.

Ainda com o objetivo de explorar os conhecimentos do cuidador informal sobre
a prevengdo do risco de aspira¢ao no autocuidado Alimentar-se, aborda-se a categoria
significados, os quais, na perspetiva de Meleis (2012), se enquadram no ambito dos
cuidados facilitadores e inibidores da vivéncia de uma transicdo e constituem uma
condicdo facilitadora para o processo desta vivéncia.

Os significados sao atribuidos e construidos a partir da interpretacdo que cada
cuidador informal faz da realidade que o envolve e experiencia, apreendida através dos
6rgaos dos sentidos — percecao. A partir dos significados construidos, das experiéncias
e da percecao da realidade, cada cuidador informal vai determinando a sua forma de
agir, de sentir, de ver e de ser em relacio ao seu mundo. E deste modo que se
compreende a influéncia dos significados atribuidos as vivéncias no modo de lidar com
a transicdo, podendo estes ser positivos, neutros ou negativos (Brito, 2012).

Os dados deste estudo plasmam que a maioria dos cuidadores refere sentir-se

capaz de alimentar o doente, no entanto outros tém muito receio ou ndao conseguem
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por medo de alguma complicacdo como o engasgamento. Os cuidadores informais tém
a percegdo de como alimentar o doente em seguranga, dando énfase a acdes como o
posicionamento do doente e a adequacdo da alimentacdo, sobretudo no que diz
respeito a consisténcia, para evitar que este se engasgue. Quando se questiona ao
cuidador informal o que significa para ele alimentar o doente de forma segura, a sua
percecdo é orientada no sentido de que o doente ndo se engasgue.

De facto, na categoria recursos, na qual se pretendeu explorar, se foram
efetuados ensinos ao cuidador informal sobre a preveng¢do do risco de aspiragdo no
autocuidado Alimentar-se, verifica-se que apenas uma minoria de cuidadores
informais refere ter recebido alguma informacdo nesta area. Brito (2012), no seu
estudo, subscreve que quanto mais grave a condicdo de saude do doente e menores
sdo os recursos disponiveis, maior é a necessidade de suporte profissional. Pois, a
inexisténcia de recurso e suporte profissional na comunidade, impulsiona a
necessidades de internamentos.

Os resultados dos estudos de Lage (2007) e Araudjo, Paul & Martins (2009)
corroboram a ideia de que o enfermeiro tem a responsabilidade de fomentar ensinos
especificos e orientadores ao doente e cuidador informal, no sentido de garantirem o
restabelecimento de condicdes de saude do doente, ou, pelo menos, minimizar os
efeitos decorrentes das situagdes. Lage (2007) considera, por isso, que o tempo e a
continuidade dos cuidados constituem um objetivo terapéutico para que estes
cuidadores possam desempenhar o seu papel com mestria e utilizar os recursos,
desenvolvendo confiancga e estratégias de coping para dominarem as situagdes.

Num estudo realizado por Marques (2007) com cuidadores informais,
relativamente a informacgao recebida na altura da alta, concluiu-se que os cuidadores
gue ndo recebiam ensinos evidenciavam maiores dificuldades em relacdo a pessoa
dependente e a sua familia. Também Driscoll (2000), a propdsito das percecdes dos
doentes e cuidadores sobre as informacgdes recebidas durante a sua estadia no hospital
refere, por exemplo, que 70% dos cuidadores ndao recebem informagao acerca da dieta
adequada para o doente.

Em Portugal, muitos dos estudos realizados sobre cuidadores informais
destacam a necessidade de mais apoios dos servicos de salde, a falta de formacdo e a

caréncia de apoios sociais (Andrade, 2009; Pereira, 2011; Correia, 2012; Gracio, 2014).
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O enfermeiro enquanto educador para a saude da diade doente/cuidador
informal deverd também atender a aspetos fundamentais, centrando a sua atencdo no
cuidador/doente e doenca, na promog¢do, manutencdo e recupera¢do da saude da
pessoa, na perspetiva da familia e da comunidade, e na orientacdo e facilitacdo da
descoberta de recursos, bem como em assistir quer o doente quer o cuidador em todo
o processo de resolucdo das necessidades, trabalhando em equipa (Louro, 2008).

A luz da teoria das transi¢cdes (2012), o cuidador informal sente-se envolvido a
partir do momento que se consciencializa dos cuidados a prestar neste novo papel. A
consciencializacdo e o envolvimento estdo, pois, interligados.

Na perspetiva de Brito (2012), a procura de informacdo, a preparacdo antecipada
para lidar com o evento, o ajuste nas atividades da vida didria, e a adocdo de novas
formas de viver sdo fatores que se devem ter em conta para que o cuidador se sinta
envolvido no processo de cuidar

Conforme ja referido, o tipo e intensidade do cuidado depende da condi¢do de
saude do doente, nomeadamente, da deterioracdo cognitiva, das perturbacGes
comportamentais e da dependéncia funcional. Martins (2006) e Lage (2007) referem
gue maiores cuidados e mais tempo de assisténcia estdo associados a maior sobrecarga
do cuidador. O tempo que os cuidadores informais despendem a prestar cuidados
diretos e as horas didrias com o familiar parecem, pois, aumentar diretamente a
sobrecarga do cuidador.

Na categoria Sobrecarga, na qual se pretendeu explorar e descrever como o
cuidador informal se sente do ponto de vista da sua saude, se estd comprometido
aquando do papel de cuidador, se tem padrao regular de sono, e que estratégias utiliza
para conseguir dormir, surgem os temas perceg¢lo saude, alteracdes de rotinas
familiares e sociais, alteragées e perturbagoes do sono, estratégias adaptativas para
dormir e medicagdo para dormir.

De acordo com os estudos de Martins (2006) e Lage (2007) o reconhecimento de
gue os cuidadores sdao agentes fundamentais na prestacao de cuidados de salde com
dependéncia de longo prazo, deve constituir uma prioridade para as politicas de saude,
atendendo ao aumento da prevaléncia das doencas crénicas associadas a uma maior

longevidade.



80 |

No que diz respeito ao tema percecdo do estado de satude, a maioria dos
cuidadores informais refere estar cansado a nivel fisico e psicoldgico, referindo queixas
sobretudo osteoarticulares, acontecendo que o desempenho do papel de cuidador de
doentes neuromusculares é exigente, ndo s6 pelo nivel de dependéncia para o
autocuidado que vai aumentando, mas também pela presenca de multiplos
dispositivos médicos que o doente necessita e que o cuidador tem de aprender a
manusear.

Ricarte (2009), no que reporta a sobrecarga do cuidador informal de idosos
dependentes, aponta que quanto ao estado de saude, 47,4% dos cuidadores refere que
a sua saude é fraca, e que tal facto contribui para o aparecimento de sobrecarga fisica
e emocional.

Outro estudo de André (2014) vem reforcar que os cuidadores informais
percecionam em relacdo a sua saude psicoldgica. No seu estudo sobre o “Estado de
dnimo e saude mental dos cuidadores” 9,1% dos cuidadores informais apresentam
sintomatologia depressiva grave e apenas 58,0% apresentam boa salde mental. A
autora verificou também que os cuidadores informais com estado de dnimo positivo,
apresentam melhor autoconceito, menor sobrecarga associada as implicagées na sua
vida pessoal, maior satisfacdo com o seu papel, e maior facilidade em reagir as
exigéncias da sobrecarga emocional.

Efetivamente, a evidéncia documenta que, em consequéncia das atividades
relacionadas com o cuidar de pessoas dependentes, o cuidador informal podera
desenvolver esforgos prejudiciais a sua integridade fisica. Dependendo do grau, tipo de
atividades, e dependéncia de doente, este cuidador poderda apresentar também
alteragGes no sistema imunitario, enxaquecas, problemas gastrointestinais, alteracdes
no padrao de sono, fadiga, hipertensao arterial e outros problemas cardiovasculares
(Brito, 2012).

Em relacdo as alterag¢oes de rotinas familiares e sociais, o cuidador informal
refere que as rotinas familiares e sociais sofrem alteracao, sobretudo o isolamento
social, alguns cuidadores expressam que deixam de ir a rua, as compras, para ficar a
cuidar do doente. Também nos estudos de Martins (2006) e Lage (2007), a sobrecarga
do cuidador se manifesta em trés grandes dominios: fisico, emocional e social. Este

fendmeno é multifatorial, ou seja, implica uma constelacdo de aspetos ou fatores
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correlacionados, como género, idade, raga/cultura, estado de saude, fatores
psicoldgicos, cuidados e tarefas solicitadas, envolvimento afetivo entre o cuidador e o
sujeito alvo dos cuidados, capacidade de envolvimento e de resolucdo de problemas por
parte do cuidador, bem como a capacidade de resiliéncia e o seu potencial de saude.

Cardoso (2011) verificou que apds a implementacdo de um programa de
intervengdo para familiares cuidadores, estes demonstravam melhor desempenho
emocional e funcdo social, e uma reducdo da sobrecarga emocional, implicacdes na vida
pessoal, sobrecarga financeira e rea¢Ges a exigéncias dos cuidados, o que vem reforcgar
o papel dos enfermeiros enquanto agentes que devem promover, prevenir e intervir,
particularmente ao nivel do desempenho do papel de cuidador.

Foi pretensdao, também, explorar e descrever se o cuidador informal tinha
alteragoes e perturbagoes do sono, facto que foi constatado pelos relatos dos mesmos,
guando a maioria diz que ndo consegue ter um sono tranquilo e recuperador, ou porque
tem de posicionar o doente, ou tem de aspird-lo, ou até mesmo porque este estd sempre
a chamar. No seu estudo, Azeredo (2003) considera que estas consequéncias resultam
do tempo que o cuidador precisa de despender com o doente (alimentar, posicionar,
levantar, transferir, prestar cuidados de higiene), da fadiga resultante da sobrecarga de
outras atividades, conciliados com a atividade laboral, e ainda da diminuicdo do
descanso devida aos sonos interrompidos.

Pelas exigéncias dos cuidados que devem ser prestados a estes doentes, o sono
dos cuidadores estd alterado, observando-se que as estratégias adaptativas dos
cuidadores informais para tentar descansar ou dormir vao de encontro a medidas como
o siléncio, tomar leite, ver televisdao, verificando-se que alguns cuidadores recorrem a
medicagdo para regularizar o sono. A utilizacao de estratégias de coping, como ler um
livro, ver televisdao, adotar técnicas de relaxamento, sdo atividades referidas pelos
cuidadores informais por forma a ajustar-se e adaptar-se a exigéncia do papel de
cuidador.

Neste estudo emerge uma nova categoria de importancia pertinente para os
enfermeiros no seu desempenho do papel de formadores e instrutores de cuidadores
informais, designada de condicionalismos pessoais inibidores da transigao.

Segundo Meleis (2012), a falta de preparacdo e conhecimentos é uma condicdo

inibidora do processo de transicdo. Também para Brito (2012), a preparacdo antecipada
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para lidar com a nova situacdo constitui um facto facilitador, pelo contrario, a falta de
preparacdo constitui um facto inibitério da transicdo. Tendo conhecimento antecipado
sobre como intervir em caso de, permite que o cuidador tenha e utilize estratégias para
lidar com o imprevisto.

No ambito desta categoria emergente, o tema falta de preparagdo e
conhecimentos em relag¢do a intervengdo em caso de alimentos retidos na orofaringe,
sede onde alguns cuidadores narram que “tentam retirar os alimentos com os dedos”,
considerando que este é o procedimento correto, outros referem dar “pancadas nas
costas”, observando-se, também, alguns relatos de que ndo sabem o que fazer, ou
entdo utilizam o cough assist, procedimento de risco, pois o dispositivo emana uma
pressdo positiva e uma pressao negativa, isto é, o alimento é empurrado para a via
aérea aquando da pressao positiva.

A falta de conhecimentos e competéncia pode agravar as consequéncias dos
cuidados. Logo, desenvolver os conhecimentos e competéncias pode fazer a diferenca
na diminuicdo do risco. O conhecimento e a competéncia do cuidador podem, em
muitos casos, alongar o tempo de permanéncia no domicilio e prevenir a
institucionalizacdo precoce ou desnecessaria. O cuidador adaptar-se-a, assim, melhor
as mudancas produzidas pelas situacoes de crise e desempenhara melhor o seu papel
se dispuser de conhecimentos e capacidades para gerir as situagdes (Lage, 2007).

Desta forma, realga-se, de novo, que é imperativo que os profissionais capacitem
estes cuidadores informais para a utilizacdo dos dispositivos de ventiloterapia/tosse
assistida no que diz respeito a sua utilizagdo para que ndo se gere confusdo perante esta
realidade. E importante referir que uma coisa s3o os dispositivos médicos que servem
para auxiliar na respiracao e tosse, outra coisa é como atuar quando o doente fica com
os alimentos retidos na orofaringe e qual a repercussao da sua a¢do se esta for correta
ou nao.

Em dltima andlise, na categoria condicionalismos pessoais inibidores da
transicdo surge também o tema falta de preparagcdo e conhecimento em relag¢do a
intervengdo em caso de desobstrug¢do da via aérea onde, mais uma vez, se verifica o
fator inibitdrio da transicao que se carateriza pela falta de conhecimento e preparacao.
A maioria dos cuidadores informais perante uma situacao de engasgamento liga para o

112. N3o sendo considerada uma intervencao errada, pode, no entanto, colocar em
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risco a vida do doente, uma vez que se a obstrucdo for total o doente pode asfixiar se
nao se atuar de imediato.

Alguns cuidadores demonstram ndo conseguir atuar, ligando para familiares ou
ndo sabendo mesmo o que fazer, sendo que o procedimento mais comum é o de tentar
remover os alimentos, o que é confundido com a intervencdo anterior. Reforca-se uma
vez mais a necessidade de capacitar os cuidadores informais, muni-los de
conhecimentos relativamente a desobstrucdo da via aérea com a particular atencdo
para a condicdo fisica do doente.

A este propésito, Petronilho (2007) é da opinido que 80% dos cuidadores ndo sao
ensinados em relacdo a prevencdo de complicagGes como por exemplo a aspiracdo de
alimentos, sendo da opinido de que estas informagbes deveriam ser ensinadas e
instruidas durante o internamento e aquando da alta hospitalar, constatando também
gue o doente e o cuidador regressam a casa com muitos défices de conhecimentos.

Como afirma Brito (2012), o desempenho do papel de cuidador ndo esta pré-
determinado, emerge antes e ganha forma, a partir das respostas, das interpretacées e
das interagcGes com os outros. Por isso, no desenvolvimento de um novo papel é
relevante partilhar, observar e treinar com outros modelos existentes.

A literatura enfatiza que o autocuidado é um foco de atencdo dos enfermeiros,
onde apoiar o cuidador no autocuidado implica promover a saude, aumentar a
satisfacdo com a vida e diminuir o acesso aos servigos de saude (Andrade, 2009). Ainda
na perspetiva do autor, a nivel hospitalar a realidade do envolvimento entre cuidador
e doente tem como objetivo melhorar a competéncia para prestar cuidados ao doente.
Este envolvimento pretende zelar pela autonomia, reduzir a tensao fisica e psicoldgica
do prestador antes que surja a sobrecarga em contexto domicilidrio.

O cuidado pode tornar-se, assim, uma experiéncia que pode ser gratificante e
motivo de satisfacdo, despertando nos cuidadores o desejo de continuarem a cuidar,
ao mesmo tempo que o dominio da situagao se afigura como fundamental na percegao
mais positiva da experiéncia dos cuidados (Lage, 2007).

Em sintese, e de acordo com Andrade (2009), nem sempre o cuidador recebe o
apoio necessario por parte dos profissionais de saude e nem sempre possuem
conhecimentos e apoio que lhes permita serem capazes de prestar a ajuda necessaria

ao doente, quer em contexto institucional, quer em contexto domiciliario.
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Estes resultados sugerem que o enfermeiro deve ter um papel proactivo junto
do cuidador, com o objetivo de enfatizar a importancia do papel de prestador de
cuidados tendo em conta o ensino, o treino a instrucdo. Um cuidador munido de
conhecimentos é uma pessoa consciencializada, envolvida e com mestria para executar
as atividades relacionadas com o autocuidado Alimentar-se de forma eficaz e eficiente
(Brito, 2012).

No decurso das entrevistas, muitos dos cuidadores que manifestavam bem-estar
relativo mostraram resignacdo e aceitacdo da situacdo que vivenciavam. Isto foi
essencialmente sentido nos cuidadores conjuges, acontecendo que a maioria
demonstrou atitude passiva, procurando sobretudo responder as expectativas sociais e
morais associadas ao papel de cuidadores, dados igualmente reportados em outros
estudos Paul (1997) e Lage (2007).

Pode concluir-se que mais formacdo, ensino, instrucdo e treino permite
desenvolver capacidades praticas necessarias para fazer face a imprevistos. Cuidadores
informais com mais formacao apresentam, também, mais conhecimentos dos recursos
e estdo mais aptos a recorrerem a estratégias de prevencdo. O sentido de autoeficacia,
enguanto sentimento individual de controlo da situagdo constitui também um recurso
interno que o enfermeiro deve aferir com regularidade, no sentido de avaliar o caminho

para a mestria dos cuidados.

4.3. Comportamentos/Intervengées do Cuidador Informal sobre Prevengdo do Risco
de Aspiracao no Autocuidado Alimentar-se

O cuidador estd continuamente a aprender novos papéis, quer para fazer face a
mudancas que ocorram, quer pela necessidade de prestar cuidados aos doentes em
situagcbes de dependéncia. A teoria social de Bandura (1997) postula que o
comportamento é aprendido e influenciado pelas interagdes sociais. Como resultado as
pessoas tém a capacidade de se autoavaliar e de determinar as suas a¢des. De acordo
com a Teoria Social Cognitiva, a competéncia do cuidador consiste em dois elementos
essenciais: a capacidade (habilidade pratica) e a autoeficacia.

Através da aplicacdo da escala de avaliacdo cognitiva sobre percecdo da
obstrucdo da via aérea e da grelha de observacdao do autocuidado Alimentar-se os

resultados permitem inferir como é que os cuidadores informais percecionam o risco de



| 85

obstrugdo da via aérea por engasgamento e quais 0s comportamentos/intervengdes
realizadas pelos cuidadores informais no autocuidado Alimentar-se.

No que diz respeito aos resultados obtidos através da escala de avaliagao
cognitiva adaptada para o estudo, observa-se que a dimensdo mais cotada foi a
Avaliacdo Primadria-Importancia, evidenciando a importancia que é percecionada pelos
cuidadores informais face a esta possivel ocorréncia, seguida da Avaliacdo Primaria-
Percecdao de Ameaca, o que revela também a visdo negativa que os cuidadores tém
relativamente a este procedimento, no fundo um “medo” de que tal possa suceder.

A Avaliagao Secunddria-Perce¢do de Controlo foi a terceira mais valorizada,
evidenciando uma avaliacdo mais positiva de que é possivel dominar a obstrucdo da
via aérea. Menos valorizada foi a Avaliacdo Secundaria-Potencial de Confronto, o que
pode traduzir a percecdo de se ter mecanismos para lidar com aquela a¢do. A Avaliacado
Primaria-Percecdao de Desafio foi a dimensdo que apresentou uma menor média,
objetivando que esta acdo tem a carga emocional negativa mais elevada, o que de certa
forma vai de encontro aos dados sobre a percecdo de ameaca.

Destes resultados pode inferir-se que os cuidadores percecionam a obstrugdo
da via aérea como um acontecimento importante no sentido de ser grave, mas que nao
ocorre com o doente. Ainda, os cuidadores tém a perce¢dao que conseguem controlar
a obstrucdo da via aérea, sendo que nao consideram que o acontecimento possa ser
desafiante.

Nao existem estudos que permitam corroborar estes resultados, acontecendo,
também, que esta escala é recente e os estudos para os quais foi utilizada foram
realizados no ambito da educacdo. Desta forma importa referir que o que o cuidador
informal perceciona pode nao ser o que executa, como se constata neste estudo, ou
seja, a desejabilidade social é patente nesta escala. O cuidador informal perceciona e
assinala na escala (sendo que percec¢do corresponde ao registo mental de estimulos
sensoriais; ter a no¢do de) que se surgir a obstrucdo da via aérea sabe atuar, mas
guando aplicada a entrevista de auscultacdo de conhecimentos no que reporta a
intervencdo em caso de obstrucdo da via aérea, a maioria dos cuidadores relata que
liga para o 112, ndo expressando o desempenho correto que corresponderia as
manobras de desobstrucdo da via aérea (5 pancadas entre as omoplatas e 5

compressoes abdominais).
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No que reporta aos resultados relativos aos comportamentos/intervengGes
provenientes da grelha de observagdo no autocuidado Alimentar-se e que foram
observados pelo investigador durante o pequeno-almoco, constam os comportamentos
relativos: a preparacao e confecdo da refeicdo, utilizacdo de material adaptativo caso o
doente ainda coma sozinho, se o cuidador informal comunica ao doente o
procedimento, o posicionamento do doente e cuidador informal, se espera que o
doente mastigue e degluta sem pressdes, se procede a estimulacdo da face caso detete
gue o doente tem o bolo alimentar na orofaringe e necessita de estimulacdo para
deglutir, se tem em atencdo a observacdo da cavidade orofaringea antes de dar a
proxima porcdo de comida, se por ventura administra dgua ao doente, se estd desperto
e realiza a higiene oral do doente, se verifica sinais de dificuldade na degluticio como
risco de obstrucdo da via aérea e aspiracao para finalizar observar se o cuidador informal
ndo distrai o doente enquanto fornece a refeicdo e evita que este também se distraia.

O autocuidado é, por via de regra, drea de atencdo a qual os enfermeiros
recorrem para descrever as necessidades em cuidados. Além do desenvolvimento de
novas competéncias de autocuidado Alimentar-se, os enfermeiros devem atender a
transicdo vivenciada pelos cuidadores informais, nomeadamente aos indicadores de
processo e de resultado.

Pode-se inferir que a maioria dos participantes (mais de metade da amostra)
efetua efetivamente intervengdes tais como: preparar os alimentos tendo em conta as
dimensdes, a temperatura, a consisténcia e a viscosidade (exemplo: utiliza espessante),
posicionar-se ao lado do doente para facilitar o acesso visual deste, posicionar ou assistir
no posicionamento do doente para evitar a aspiragdo de alimentos ou o engasgamento
(exemplo: evita a postura em extensao da cabeca nos momentos de degluticao; fletir
ligeiramente a cabeca no momento de deglutir, evitar falar e comer em simultaneo,
respeitar os tempos de mastigacdo e degluticdo, evitar distracdes, manter o
posicionamento de digestao depois da refeicdo e comunicar ao doente o que vai fazer,
hidratar o doente e verificar se este ja engoliu todo o bolo alimentar antes da préxima
porcdo. Pode-se concluir que estas intervengdes sao consideradas basicas sob o ponto
de vista do autocuidado, sdo aprendizagens por experiéncia, muitas das vezes por

tentativa-erro.
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Também no estudo de Brito (2012) pode constatar-se que a maioria dos
cuidadores informais ndo foi preparada para exercer o novo papel, referindo que
“aprenderam com a experiéncia”, sendo que o papel do cuidador é o complemento do
gue o doente ndo consegue realizar. De ressalvar que a preparacdo para o exercicio do
papel deve iniciar-se no hospital, fase do envolvimento no papel, acontecendo que é no
domicilio que surge a fase da negacdo e da estabilizacdo do papel, sendo, por isso,
fundamental a ajuda do profissional de saude, nomeadamente dos enfermeiros, na
aquisicdo de conhecimentos e competéncias, e no esclarecimento sobre o acesso e
utilizacdo de recursos.

Quanto aos comportamentos menos observados, dizem respeito a utilizacdo de
material adaptativo para facilitar o procedimento (exemplo: colher de dimensdes
ajustadas), a realizacdo da higiene oral do doente e o detetar de sinais de dificuldade
na degluticdo (exemplo: tosse, voz humida) e a estimulacdo da face (movimentos
circulares nas bochechas) para evitar que o bolo alimentar fique na orofaringe,
podendo inferir-se que estas intervencdes necessitam de ser informadas e ensinadas
para o cuidador as poder executar adequadamente.

Poder-se-a concluir, de uma forma geral, que os cuidadores informais recebem
informacdo insuficiente sobre a condicdo do estado de saude do doente, sobre
competéncias praticas que possam necessitar em casa e sobre sinais de complicagdes
da doencga e cuidados a ter com a medicagdo e dieta. Estes sentimentos ou barreiras
invisiveis sdo muitas vezes descuradas pelos profissionais de saude e pouco
consideradas no desempenho das suas atividades.

A capacidade pratica indica que o cuidador tem conhecimentos, competéncias e
habilidades intelectuais bem como capacidades fisicas para fazer modificagGes seguras
e minimizar os riscos que nao podem ser mudados, dai se poder dizer que o cuidador
possui sentido de autoeficacia no que diz respeito a capacidade individual para organizar
e executar procedimentos de acado requeridos para satisfazer exigéncias dos cuidados
ao doente e, particularmente, no dominio/controlo das situagdes.

No entanto, é necessario criar interfaces que possibilitem a informacao,
preparacao, treino, apoio e suporte do cuidador, para ajudar no desempenho desta
nobre tarefa que é “cuidar de alguém dependente”, ou seja, ajudar alguém a viver com

dependéncia, mas de forma mais satisfatéria e digna possivel (Martins, 2006). E
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também fundamental que se envolva uma equipa multidisciplinar de modo a incluir
diferentes areas da prestacdo de cuidados, mas sempre na perspetiva do cuidador e do
doente (Braga, 2009; Pereira, 2011; Domingos e Verissimo, 2014).

De acordo com Brito (2012), o enfermeiro tem um papel preponderante na
prevencdo do risco de aspiracdo no autocuidado Alimentar-se através da aplicacdo das
terapéuticas de enfermagem. Estas sdo definidas como acgbes intencionais
implementadas para cuidar dos doentes, com a orientacdo para a promocao,
prevencdo e intervencdo relacionada com o desempenho de papéis.

As terapéuticas de enfermagem dirigidas ao cuidador informal implicam a
implementagao de programas de ensinos para desenvolvimento de competéncias para
poder tomar conta do doente. As terapéuticas a implementar resultantes da
investigacdo sdo: Promover a aquisicdo de conhecimentos e competéncias para
aperfeicoamento e desenvolvimento de habilidades sobre a doenc¢a neuromuscular,
gestdo de sinais e sintomas de degluticio comprometida; desenvolver competéncias
de autocuidado Alimentar-se, incluindo aspetos centrais como prevenir a aspiragdo e
obstrucdo da via aérea. A ajuda do enfermeiro é imprescindivel para esta capacitacao,
devendo ser iniciada no hospital e consolidada no domicilio.

Deste modo, as terapéuticas de enfermagem vao de encontro a promocgao da
consciencializagdo face as mudancgas que poderdo ocorrer tendo em conta a progressao
e evolugdo da doenga neuromuscular; facilitagdo da tomada de decisao como fonte de
informacao.

Como conclusdo verifica-se que os cuidadores informais ndo sendo preparados
para exercer o seu papel, “aprendem com a experiéncia”, por tentativa e erro. A
consciencializagdo é algo que o cuidador informal vai construindo e que tem relacdo
estreita com a mudanca e perce¢dao da mesma, apds um determinado acontecimento.
Este processo necessita de tempo de vivéncia com o novo papel. A partir do momento
em que o cuidador informal demonstra interesse pela procura e tentativa de integracao
pode considerar-se que esta envolvido (Brito, 2012).

Desta forma, os enfermeiros devem, quer nos cuidados de saude primarios quer
nos diferenciados, apoiar o cuidador informal para o treino de competéncias no sentido
de promover o cuidado e aumentar a mestria e satisfacdo. Outros pontos em que devem

estar igualmente envolvidos sdo: o ensino e aconselhamento de praticas promotoras de
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saude; a avaliacdo de consequéncias positivas e negativas da responsabilidade dos
cuidados para o cuidador; a avaliacdo dos recursos pessoais do cuidador e necessidade
de recursos comunitdrios; e a avaliacdo da disponibilidade de suporte informal ao
cuidador dentro da prépria familia (Lage, 2007).

Finalmente o enfermeiro tem a responsabilidade de fomentar ensinos
especificos e orientadores ao doente e cuidador informal, para garantir o
restabelecimento possivel da condicdo de saude do doente. Neste sentido, é
imprescindivel que os cuidadores sejam informados de que forma devem prestar
cuidados ao doente neuromuscular e como agir em situagdes de risco (Cardoso, 2011;
Domingos e Verissimo, 2014; Janudrio et al., 2014; Petronilho et al., 2014). Pereira
(2011) refere no entanto que, apesar de ser muito importante formar e preparar o
cuidador para este novo papel, é também fundamental que estes ensinos vdo, em

primeiro lugar, de encontro a promoc¢ao da autonomia da pessoa dependente.
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“Nenhum trabalho de qualidade pode ser feito sem concentracdo e auto-sacrificio,
esfor¢o e duvida”
(Max Beerbohm)



CAPITULO V — CONCLUSAO, SUGESTOES E IMPLICAGOES PARA A ENFERMAGEM

5.1. Conclusao

Os conhecimentos e capacidades dos cuidadores sdo determinantes para o seu
bem-estar fisico e psicoldgico e para a saude e bem-estar do doente. Nesse sentido, o
ensino, a instrugao e o treino parecem ser decisivos e entendidos como um recurso
importante na aquisicio de competéncias, revelando-se de grande utilidade na
adaptacdo ao desempenho do papel dos cuidadores.

Como principais conclusdes constata-se que sao as mulheres que assumem, em
geral, os cuidados aos doentes neuromusculares, tendo uma média de idades na faixa
dos 50-60 anos, e um baixo nivel de escolaridade. Verifica-se que as carateristicas
sociodemograficas dos cuidadores sdo equivalentes a muitos estudos que investigam o
desempenho do cuidador informal (Lage, 2007; Pereira, 2011; Correia, 2012; Petronilho,
Pereira, & Silva, 2014). Em relacdo aos doentes neuromusculares, constata-se que
apresentam uma grande diversidade de idades e tém como cuidador informal o cOnjuge,
filho/a, irma e mae. A maioria teve o diagndstico ha menos de 6 anos, sendo a ELA a
doenca mais prevalente. Estes doentes dispdem de dispositivos médicos para melhorar
ou manter a qualidade de vida, como o cough assist e VNI. A maioria dos doentes
neuromusculares ja teve um episddio de engasgamento e tem um elevado risco de
aspiragao.

Relativamente aos conhecimentos relatados pelos cuidadores informais sobre a
prevencdo do risco de aspiragdao no autocuidado Alimentar-se os dados sugerem que a
maioria dos cuidadores informais conhece algumas caracteristicas da doenca
neuromuscular, adota cuidados na confecdo e preparacao da refeicdo, revela mestria
no posicionamento e na identificacdo de sinais de alerta mas ndo os interpreta como
sinal de alarme, revelando também consciencializacdo no que diz respeito a percecao
de se sentir capaz de alimentar o doente em seguranca.

A maioria dos cuidadores informais refere que o ensino/instrucdo e treino sobre
prevencdo do risco de aspira¢do no autocuidado Alimentar-se, ndo sao abordados pelos
profissionais de saude.

Os resultados plasmam, ainda, que a maioria dos cuidadores informais

perceciona a degradacdo do seu estado de saude, sobretudo a nivel fisico e psicoldgico,
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experimentando ainda alteragdo das rotinas familiares e sociais. A maioria destes
cuidadores informais tem alteracdo do sono, recorrendo a medidas ndo farmacolégicos
como a leitura e o siléncio, embora alguns utilizem como recurso a medicacdo para
dormir.

Dentro dos condicionalismos pessoais inibidores da vivéncia da transi¢ao, existem
cuidadores informais que tém falta de preparacao e conhecimentos em relacdo a como
atuar em caso de alimentos retidos na orofaringe e desobstrucdo da via aérea. Cuidar é
muitas vezes percecionado como um papel, e muita da investigacdo realizada neste
dominio aponta a necessidade de suporte e informacdo por parte dos profissionais de
saude para preparar os cuidadores e assisti-los na aquisicdo de competéncias que os
capacitem para o desempenho deste papel.

No que concerne aos comportamentos/intervencdes em relacdo a escala de
avaliacdo cognitiva - percecdo do cuidador informal face ao risco de obstrucdo da via
aérea no autocuidado Alimentar-se, constitui uma situacdo perturbadora e negativa,
mas significativa do ponto de vista pessoal, constituindo o engasgamento uma situagao
ameacadora. Os cuidadores informais revelam moderado potencial de confronto e
percecdao de controlo. As intervencbes decorrentes dos indicadores da grelha de
observagdo referem que os comportamentos/intervengdes  observados
frequentemente foram o cuidado com a preparagao dos alimentos, o posicionamento
ao lado do doente para facilitar o acesso visual, a assisténcia/posicionamento ao lado
do doente para evitar a aspiracdo e que o impedir que doente fale e coma em
simultaneo.

Por outro lado, os menos observados foram a estimulagdo da face, o apoio na
higiene oral do doente e a dete¢do de sinais de dificuldade na degluticdao, o que leva a
inferir que o facto de o doente tossir, apresentar sialorreia, regurgitamento nasal e
dispneia sdo sinais muitas das vezes descurados pelos cuidadores informais por falta de
conhecimento.

Neste sentido, este estudo pode dar contributo efetivo para o conhecimento do
perfil dos cuidadores informais e dos doentes neuromusculares, assim como das
intervencdes dos primeiros no autocuidado Alimentar-se e a sua avaliacao face ao risco
de engasgamento, acrescentando uma perspetiva especifica destas varidveis e,

consequentemente, um desenvolvimento no conhecimento deste contexto.
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Os resultados do estudo vém corroborar que o cuidador informal de doentes
neuromusculares necessita de ensino, instrucdo e treino sobre como prevenir a
aspiracdo de alimentos e como atuar perante uma obstrucdo da via aérea, verificando-
se também que nem sempre tem os conhecimentos e os comportamentos adequados
para cuidar do doente neuromuscular, e que por outro lado a exigéncia do novo papel
pode levar a exaustdo fisica, psicolégica e social, corroborando outros resultados.

Uma limitacdo do estudo é a heterogeneidade de algumas varidveis, tais como
idade, o grau de incapacidade, e os diferentes tipos de doencas neuromusculares. Uma
maior homogeneidade daria uma maior profundidade na andlise das mudancas
ocorridas nas variaveis, principalmente da evolucdo dos conhecimentos, dos
comportamentos dos cuidadores informais, das suas perce¢bes perante o risco de
engasgamento e perce¢ao de sobrecarga.

Apds a realizacdo deste trabalho fica a convicgdo que este é, de facto, um tema
gue carece de investimento dentro da 4rea de investigacdo em Enfermagem e que, de
futuro, deve ser mais estudado.

Pretende-se com os resultados deste estudo: dar um contributo para a melhoria
da qualidade de vida do doente neuromuscular; capacitar de mais conhecimentos e
competéncias os cuidadores informais para a prevencdao do risco de aspiragdao no
autocuidado Alimentar-se, para que a satisfacdo dos requisitos aconteca de forma
segura para o doente e para o cuidador; desenvolver conhecimento nesta area que é
escasso; promover a educagao, o ensino e melhorar praticas de enfermagem; diminuir
o0 numero de internamentos por pneumonia de aspira¢ao; diminuir o nimero de
internamentos para intervengdes como colocag¢ao de PEG e ENG; e obter ganhos em
saude.

Estes dados sdo fundamentais para possibilitar aimplementagao de intervengdes
de Enfermagem com valor efetivo em termos de prevenc¢ao da aspiragdo no autocuidado
Alimentar-se, e de prevencdao de sobrecarga nos cuidadores informais de doentes

neuromusculares.

5.2. Sugestoes
Constata-se que em Portugal a populacao de doentes neuromusculares e seus

cuidadores nao esta muito estudada, tornando-se necessario desenvolver mais estudos
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epidemioldgicos que traduzam a prevaléncia e incidéncia destas doencas, bem como
efetuar estudos na drea do autocuidado a doentes neuromusculares e capacitacdao dos
cuidadores, no sentido da melhoria de cuidados e ganhos em saude.

Sugere-se assim, a implementacdo de programas formais que privilegiem, numa
primeira fase a informacdo; numa segunda fase o apoio instrumental (orientar, instruir,
treinar sobre a prestacdo de cuidados) e numa terceira fase a disponibilizacdo ao
cuidador informal de apoio em termos de suporte que permita atenuar a sobrecarga
objetiva e subjetiva inerente ao desempenho do papel e da consciencializa¢cdo, mestria

e envolvimento que permitam viver transicdes mais saudaveis.

5.3. ImplicagOes para a educagdo, a investigacdo e a pratica em enfermagem

Educagdo: Serd relevante que seja propiciado aos profissionais de saude a
frequéncia de programas de formacao sobre o autocuidado Alimentar-se e prevencao
da aspiracdo nos doentes neuromusculares logo apds o internamento e diagndstico.
Mais especificamente, espera-se que através de programas de promocdo de
competéncias de autocuidado e de relacionamento interpessoal, decorra um potencial
para a realizacdo do autocuidado por parte dos cuidadores e um interesse crescente
por esta atividade bem como mais consciencializagcdo, mais envolvimento, mestria e
mais satisfacdo.

Ao nivel da formacgdo dos futuros enfermeiros, espera-se que as escolas
integrem nos seus planos curriculares a abordagem a doenga crénica e suas
consequéncias, destacando-se o desempenho do papel de cuidador, ja que o domicilio
é e sera cada vez mais o lugar do cuidado de saude e o lugar onde a intimidade deste é
salvaguardada, desde que reunidas as condi¢des necessarias.

Investigacdo: Pelas lacunas existentes ao nivel da problemdtica faz sentido o
desenvolvimento de programas de intervenc¢do de suporte a preveng¢ao da aspiragao e
ao risco de obstrucao da via aérea, sugerindo-se o desenvolvimento de estudos que
gerem modelos de interven¢dao que visem promover o autocuidado Alimentar-se, de
tipo longitudinal (avaliacdo do impacte das intervengdes), experimentais ou quase
experimentais (testar o impacto das intervencdes) e de investigacdo-acdo

(implementacdo de mudancas nos contextos da pratica).
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O facto da evidéncia cientifica demonstrar que alguns cuidadores prestam
melhores cuidados do que outros, por razbes relacionadas com conhecimentos,
experiéncias, nivel de envolvimento no cuidado, relacdo doente-cuidador, estrutura e
padrdes de organizacao familiar, entre outras, o estudo desta variabilidade, a sua
conceptualizacdo e formalizacdo do conhecimento é essencial para permitir medi-lo e
situar os cuidadores ao logo do continuum do que sdo os bons cuidados, bem como para
os enfermeiros poderem identificar mais facilmente as dificuldades e implementar
intervencoes especificas (Lage, 2007).

Pratica: O autocuidado é desde sempre uma area de atencdo e intervencado dos
enfermeiros. A preparacdo dos cuidadores informais pode ser melhorada, o que leva a
uma oportunidade de desenvolvimento de programas de
intervencdo/profissionalizacdo, nesta area, quer no hospital quer na comunidade. O
ensino, instrucdo e treino pelos enfermeiros diminuird a aprendizagem por tentativa-
erro, a qual pode ter um impacte negativo na prépria condicdo de saide do doente e do
cuidador, por outro lado, permitira o ajuste da percecdo de eficacia sobre o
desempenho deste levando-o a ter consciencializacdo das dificuldades e do potencial de
autoeficacia e de mestria, favorecendo deste modo a vivéncia de transigcGes mais
saudaveis, tanto pelos doentes como pelos cuidadores informais, bem como o despertar
pela implementagdao de terapéuticas de enfermagem adequadas as necessidades
identificadas sobretudo na promogao, prevencao e intervenc¢do relacionadas com o
desempenho de papeis.

Nesse sentido, considera-se que os profissionais de saude devem ter como alvo
da suaatencdo o doente dependente e também o cuidador informal, de modo a intervir
de forma efetiva na relagdao de presta¢ao de cuidados, facilitando a adaptagao de
ambos a nova realidade, minimizando os impactos negativos na saude fisica e mental
e na qualidade de vida do cuidador, através das terapéuticas de enfermagem.

E importante que o enfermeiro identifique se o cuidador informal de um doente
neuromuscular revela sinais de exaustao, e intervir procurando, se necessario, recursos
comunitdrios, sociais e de saude, entre os quais os internamentos de alivio. Estes sao
considerados uma componente dos sistemas de apoio que proporcionam ajuda
temporaria aos cuidadores informais. No entanto, o estudo de Lage (2007) vem

demonstrar que apesar dos cuidadores informais saberem da existéncia de recursos,
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frequentemente ndo os procuram, devendo o enfermeiro ser capaz de referenciar e
levar os cuidadores a recorrer a este tipo de ajudas para garantirem o bem-estar e a
gualidade de vida destes, otimizando a saude de todos os intervenientes no processo de
cuidados (cuidador/doente e familia).

Parece, pois, imperativo repensar os modelos de intervencdo em uso,
procurando implementar-se uma pratica de proximidade entre enfermeiro, doente e
familia, assente no ensino, na instrucdo e no treino do cuidador (sistema familiar), de
modo a facilitar vivéncias de transi¢cdes situacionais e de saide/doenca saudaveis, ndo
esquecendo que o enfermeiro deve aferir, também, com regularidade, o sentido de

auto-eficdcia dos cuidadores, rumo a mestria e a seguranca dos cuidados.
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N
\\‘\\\

S
RO
R W

Mestrado em Enfermagem

Estudante: Luisa Teixeira Antunes

Orientador: Prof.* Isabel Lage

Coorientador: Prof.* Clara Simaes

Plano de trabalho—Dlsser‘(acao Prevencio da obstrugéo da via aérea nos doentes com patologia
neur . hecimentos e competéncias do cuidador informal sobre o autocuidado
alimentar-se.

No plano de trabalho apresentado pela estudante consta um breve enquadramento teérico do tema em
estudo. Quanto & fase metodolégica, constatam-se os varios elementos que a devem constituir e que irdo
possibilitar o desenvolvimento do tema em estudo.

25 de Fevereiro de 2014

A Comissao Mista Cientifico-Pedagdgica do Curso de Mestrado de Enfermagem
Maria Isabel Lage
Ana Paula Macedo
Maria Joao Monteiro

Vitor Rodrigues
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ANEXO Il - Carta da Presidéncia da Escola Superior de Enfermagem da Universidade

do Minho

UNIVERSIDADE DO MINHO
ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM

Braga, 11 de Abril de 2014

CARTA DE APOIO INSTITUCIONAL DA UM - ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM

Prezados(as) Senhores(as),

Na qualidade de Presidente da Escola Superior de Enfermagem da Universidade do Minho, venho manifestar e
atestar o apoio instititucional da Escola Superior de Enfermagem, ao projeto de Luisa Teixeira Antunes, intitulado
“Prevencédo da obstrucdo da via aérea nos doentes com patologia neuromuscular: conhecimentos e
competéncias do cuidador informal sobre o autocuidado alimentar-se”, inscrito no ambito do curso do Mestrado
em Enfermagem, sob orientacao da Professora Doutora Isabel Lage e coorientagao pela Professora Doutora

Clara Simaes, docentes e investigadores desta Escola.

Coloco-me a disposi¢ao para quaisquer esclarecimentos que forem necessarios.

Atenciosamente,

Professora Doutora Isabel Lage \aq' Lo LA Lew,
Presidente da Escola Superior de Ehfermagem da Universidade% Minho
Docente do Curse do Mestrado em Enfermagem

Telefone: 253601300
E-mail: ilage@ese.uminho.pt
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ANEXO IV - Autorizacdo da Diretora de Servico de Pneumologia e Enfermeira Chefe do

Servico de Pneumologia do Hospital Senhora da Oliveira - Guimaraes

B Pag 112
? x’?%{_ﬁ}ggi SeN0 A 3400 !.4 CHAA Investigagao Clinica 0782_Mod_HRP
| CONMTO HOROT alar 0 ANO A, 676

E1.R0 | 30.04.2014

Termos de Autorizagao Local

Estudo de investigacdo (titulo)

“Prevengdo da Obstrugdo da Via Aérea em Doentes Neuromusculares”

Directores de Servigo
Na qualidade de Director de Servigo, declaro que autorizo a execug¢do do Estudo de Investigacdo
acima mencionado e comprometo-me a prestar as condigdes necessarias para a boa execugdo do mesmo, de

acordo com o programa de trabalhos e os meios apresentados.

Servigo Nome do Director Data

new g_u’_‘,LOC;S\ o/ f)";‘\\ci"\ﬁ(_ck[ue,l_ Q% R/3Y%

(

Chefias Técnicas

Na qualidade de Enfermeiro Chefe do Servigo abaixo indicado, dou parecer favoravel a execugdo do
Estudo de Investigagdo acima mencionado e comprometo-me a prestar as condigdes necessarias para a boa

execugao do mesmo, de acordo com o programa de trabalhos e os meios apresentados.

ervigo Chefia Técnica Data Assinatura

( 2neU ol %\(,\ G'\:(ﬁmsg.@&)%\o&\)d —)L» s(o ww]gb}
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ANEXO V - Autoriza¢do da Subcomissdo de Etica para as Ciéncias da Vida e Satude

Il\

Universidade do Minho

SECVS

Subcomissio de Etica para as Ciéncias da Vida e da Saide

Identificacao do documento: SECVS 165/2014
Titulo do projeto: Prevengdo da obstrucdo da via aérea nos doentes com patologia neuromuscular:
conhecimentos e competéncias do prestador de cuidados sobre o autocuidado alimentar
Investigador(a) responsavel: Doutora Isabel Lage, da Escola Superior de Enfermagem, da Universidade do
Minho, Doutora Clara Simaes, da Escola Superior de Enfermagem, da Universidade do Minho, e Luisa Antunes,
aluna do Mestrado em Enfermagem da Pessoa em Situacao Critica da Escola Superior de Enfermagem da
Universidade do Minho, da Escola Superior de Enfermagem de Vila Real e da Universidade de Tras-os-Montes e
Alto Douro
Subunidade organica: Escola Superior de Enfermagem, Universidade do Minho
Outras Unidades: Servico de Pneumologia, Consulta de Neuromusculares, Centro Hospitalar do Alto Ave, EPE -
Guimaraes

PARECER

A Subcomissao de Etica para as Ciéncias da Vida e da Satde (SECVS) analisou o processo relativo ao projeto
intitulado “Prevengdo da obstrugao da via aérea nos doentes com patologia neuromuscular: conhecimentos e
competéncias do prestador de cuidados sobre o autocuidado alimentar”.

Os documentos apresentados revelam que o projeto obedece aos requisitos exigidos para as boas praticas na
experimentacao com humanos, em conformidade com o Guido para submissao de processos a apreciar pela
Subcomissao de Etica para as Ciéncias da Vida e da Saude.

Face ao exposto, a SECVS nada tem a opor a realizagao do projeto.

Braga, 12 de fevereiro de 2015.
A Presidente

MARIA
CECILIA DE
LEMOS PINTO
ESTRELA LEAO

Maria Cecilia de Lemos Pinto Estrela Ledo
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ANEXO VI - Autorizagcdao do Centro Académico do Hospital Senhora da Oliveira -

Guimaraes

£ SRR | i & chaa

CONIE Honpt dlex 0O AND S, €56 |

18.02.2015

Data

Centro Académico

Para

Assunto: Pedido de emiss3o de parecer para estudo de investigagdo

Nos termos da reunigo desta Comissdo de Etica, dé-se conhecimento a V. Ex®s do parecer emitido em reunido do
passado dia 11 de Margo de 2015:

“Apreciado o pedido de realizagdo de estudo de investigagdo subordinado ao tema “Prevengio da
obstrugdo da via aérea nos doentes com patologia neuromuscular: conhecimentos e competéncias do
prestador de cuidados sobre o autocuidado alimentar” a realizar na consulta de doentes
neuromusculares, tendo como investigadora principal a mestranda Lulsa Teixeira Antunes, profissional de
enfermagem do CHAA. A Comissao de Etica, em face das informagdes constantes do processo, entendeu
nada a opor ao estudo proposto, desde que na sua execugdo sejam cumpridos rigorosamente os
principios aplicéveis da deliberagdo n® 227 da CNPD, seja preservada a confidencialidade dos dados e o
anonimato dos doentes e se comprometa a entregar a esta Comissdo de Ftica fotocopias assinadas dos
formularios de informagdo e consentimento esclarecido do doente ou do seu representante legal. A
abordagem ao doente, no sentido da participagdo neste estudo, deve ser efectuada através de um
profissional de salide da respectiva consulta do CHAA.”

Com os melhores cumprimentos.

(’Z)/L‘L./\,

Joao Lima Reis
Presidente da CES

CES/mg

5_Mod_VCI
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ANEXO VIl - Consentimento Escrito Informado

Pég.119/1

=8 GOVERNO DE ‘ = 0784_Mod_HRP
MINISTERIO DA SAUDE _*‘ HA A\ Investigacio Clinica
A PORTUGAL vl e s AL. JVestieac ni E1.RO | 30.04.2014

Termo de Consentimento Informado para Estudo de Investigagdo
“O Cuidado Informal a Doentes com Doen¢ca Neuromuscular: Estudo da Preven¢do do

Risco de Aspiracdo no Autocuidado Alimentar-se”

U R TURPTRRRRPRTRRRRPRIRRRIIRY- 1 o Y-1 b€ o Bt- 133 14 Lo [o]
confirmo que fuiinformado de que o Estudo de Investigagao acima mencionado, que tem como
objetivo geral explorar e descrever os conhecimentos, e comportamentos sobre prevengao do
risco de aspiracdo no autocuidado Alimentar-se e a percec¢do de sobrecarga dos cuidadores
informais de doentes neuromusculares.

Sei que neste estudo estd prevista a realizagao de dois contactos, um inicial na consulta de
doentes neuromusculares e um segundo no domicilio do doente neuromuscular e participante
(Cuidador Informal).

A recolha de dados ird ser efetuada pelo investigador principal, em dois tempos,
inicialmente na consulta e posteriormente no domicilio. No primeiro momento ira ser aplicado
um questionario de caracterizacdo sociodemografica e clinica do doente e um questionario de
caracterizacdo sociodemografica do cuidador informal, uma entrevista semiestruturada de
avaliacdo de conhecimentos e percecdo de sobrecarga do cuidador. Num segundo momento ira
ser aplicada uma grelha de observagao do autocuidado Alimentar-se e para finalizar uma escala
de avaliacdo cognitiva. O primeiro momento terd um duracdo média de contato de 30 — 45
minutos, o segundo momento uma duracdo média de 30 — 40 minutos.

Foi-me garantido que todos os dados relativos a identificagcdo dos participantes neste estudo
sdo confidenciais e que serd mantido o anonimato, e sera utilizado um cdédigo para cada
participante.

Sei que posso recusar-me a participar ou interromper a qualquer momento a participacao

no estudo, sem nenhum tipo de penalizacdo por este facto.
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Compreendi a informacdao que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as
minhas duvidas foram esclarecidas.

Aceito participar de livre vontade no estudo acima mencionado.

Também autorizo a divulgacdo dos resultados obtidos no meio cientifico, garantindo o
anonimato.

A recusa em participar ou abandono ndo prejudicam a relacdo com a equipa de
investigadores e/ou clinicos/profissionais de saude.

Este estudo mereceu o Parecer favoravel da Comissdo de Etica da Universidade do Minho
(SECVS), e da Comissdo de ética do Centro Hospitalar do Alto Ave, Guimaraes.
Este documento é composto por 2 paginas e feito em duplicado: uma via para a investigadora,
outra para a pessoa que consente.
Contacto da investigadora principal (Luisa Teixeira Antunes): 969486252 ou

enflisa_@hotmail.com

Nome do Participante no estudo

Data Assinatura

/__/

Nome do Investigador Responsavel

Data Assinatura
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ANEXO VIII - Instrumentos de Recolha de Dados
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ANEXO VIII.1. Questiondrio de Caracterizacao do Perfil Sociodemografico e Clinico do

Doente com Doeng¢a Neuromuscular

Cédigo:

QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DO PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DO
DOENTE COM DOENCA NEUROMUSCULAR
(Antunes, Lage, & Simdes, 2014)

Este questionario é composto por um conjunto de questdes, as quais solicitamos que responda
com a maior precisdo possivel. Lembramos-lhe que a informagdo aqui recolhida é confidencial e
em nada o identifica. Obrigada.

Vou ler-lhe as questdes, uma a uma. Caso tenha duvidas, solicite os esclarecimentos que
entender necessarios.

1. Género: Masculino [ Feminino [
2.ldade: ___anos
3. Escolaridade:
— N3o sabe ler nem escrever [
— Sabe ler e escrever [

Ensino primario [

Ensino preparatério [
Curso médio []

Ensino Superior []

— Outra. Qual? Ol
4. Qual a sua profissdo?
5. Qual é a sua situagdo atual perante o trabalho?

—  Empregado(a) [
Desempregado(a) [
Domeéstica(o) (I
— Reformado(a) O
— De baixa médica [ Se sim, ha quanto tempo?
Outra situacdo. Qual? O
6. Estado civil: Solteiro(a) [ Casado(a) [J Vitvo(a) [J Divorciado(a)/Separado(a) [ Unido de
facto [
7. Quem lhe da apoio/presta cuidados?
8. Quando lhe foi feito o diagndstico?
9. Especialidade que efetuou diagndstico: Pneumologia [ Neurologia [] Medicina [J Outra.
Qual? ]
10. Dispositivos médicos: VNI [ VI I Cought assist [ Traqueostomia [J Outro O
11. Degluticdo alterada: Sim [J N3o [

Liquidos [J Sélidos []
PEG I ENG

12. Consegue alimentar-se sozinho SIM [J NAoO

Consegue andar sozinho SIM [ NAoO

Consegue tomar banho sozinho SIM [ NAoO
13. Numero de refei¢bes que faz por dia: 3 14 15 [16 []Outro ]
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14. Consisténcia da alimentacdo: Liquida L1 Cremosa [l Mole [1 Geral [ Espessante []
15. Duracdo do periodo da refei¢do: 15min [1 20min [J 30min [
16. Ja se engasgou : Sim [1 Ndo [
Se SIM : Numero de engasgamentos: 11 2[] 31 4[] mais quantos []
17. Idas & urgéncia por: Falta de ar Ndo [0 Sim[ ne[d
Engasgamentos Ndo [ Sim[l n2[]
InfecBes respiratorias Ndo [ Sim [ ne [

Muito obrigada pela sua colaboragado!
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ANEXO VIII.2. Questiondrio de Caracterizacdo do Perfil Sociodemografico do Cuidador

Informal

Cédigo:

QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DO PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DO CUIDADOR
INFORMAL
(Antunes, Lage, & Simaes, 2014)

Este questionario é composto por um conjunto de questdes, as quais solicitamos que responda
com a maior precisao possivel. Lembramos-lhe que a informagdo aqui recolhida é confidencial e
em nada o identifica. Obrigada.

Vou ler-lhe as questdes, uma a uma. Caso tenha duvidas, solicite os esclarecimentos que
entender necessarios.

1. Género: Masculino L1 Feminino [

2.ldade: ___anos

3. Escolaridade:

N&o sabe ler nem escrever [ Sabe ler e escrever [

Ensino primario L1 Ensino preparatério [ Curso médio [ Ensino Superior []

Outra. Qual? O

4. Qual a sua profissdo?

5. Qual é a sua situagdo atual perante o trabalho?

Empregado(a) [0 Desempregado(a) [1 Doméstica(o) ] Reformado(a) [l
De baixa médica [J Se sim, ha quanto tempo?

Outra situagdo. Qual? O

6. Estado civil: Solteiro(a) [J Casado(a) [J Vitvo(a) [ Divorciado(a)/Separado(a) [] Unido de
facto [

7. Ha quanto tempo é cuidador Informal?

8. E primeira vez que desempenha esta fungdo? Ndo [ sim [J

Muito obrigada pela sua colaboracgdo!
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ANEXO VIII.3. Guido de Entrevista Semiestruturada de Avaliacio de Conhecimentos
sobre Prevengao do Risco de Aspiracdao no Autocuidado Alimentar-se e Sobrecarga do
Cuidador Informal

Cédigo:

GUIAO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA DE AVALIACAO DE CONHECIMENTOS SOBRE
PREVENCAO DO RISCO DE ASPIRACAO NO AUTOCUIDADO ALIMENTAR-SE E SOBRECARGA
DO CUIDADOR INFORMAL
(Antunes, Lage, & Simaes, 2014)

Esta entrevista tem por objetivo explorar e descrever conhecimentos relativos a prevengao
do risco de aspiragao no autocuidado Alimentar-se e perce¢ao de sobrecarga.

E uma entrevista semiestruturada, constituida por perguntas abertas, as quais deve
responder, refletindo a sua experiéncia.

Toda a informacao sera tratada de forma anénima e confidencial.

O doente neuromuscular pode ter como complicagGes associadas a progressao da doenga,
0 engasgamento e a aspiracdo de alimentos. E importante para nés identificar quais os seus
conhecimentos nestes dominios. Cuidar de alguém pode levar a exaustao, queremos saber qual

o seu estado de saude.

Tépicos/bloco tematico Questdo Objetivo/informacdo
pretendida
1-Tipologia da doenca Em que consiste? Explorar e descrever
neuromuscular Qual a evolugdo? conhecimentos relativos a:
Que alteragdes corporais e Tipo de doenca
podem ocorrer? e Evolugdo e progressao

e AlteragGes corporais

2-Cuidados na confecdo e Que cuidados tém na Explorar e descrever

preparacdo da refeicdo preparacdo da refeicdo, conhecimentos relativos a
confecdo e consisténcia dos confecdo e preparagao dos
alimentos? alimentos

3-Mestria Como posiciona o doente? Explorar e descrever
Deteta sinais de alerta? conhecimentos relativos ao:
O que faz se os alimentos e Posicionamento;

ficarem retidos na orofaringe? e Sinais de alerta de
O que faz se o doente se obstrugdo da via aérea

engasgar? e/ou aspiragdo;
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e Intervengdo em caso de
alimentos retidos na
orofaringe e desobstrucdo

da via aérea

4- Significados

Sente-se capaz de alimentar o
doente?
O que significa para si alimentar

de forma segura?

Explorar e descrever a percegao

relativa a:

e Se ocuidador se sente
capaz de alimentar o
doente

e Significado de alimentar de

forma segura

5-Recursos

Alguma vez lhe foi ensinado
como prevenir a obstrugdo da

via aérea e aspira¢ao?

Explorar e descrever se o
cuidador informal recebeu
ensinos proveniente de algum

profissional de saude

6-Sobrecarga

Como se sente do ponto de
vista da sua saude?

De que forma cuidar do doente
Ihe compromete a sua vida?
Habitualmente dorme bem?

O que faz para conseguir
dormir?

Toma alguma medica¢do?

Identificar e descrever a:

e Percegdo de saude

e Alteracdo de rotinas

e Identificar ritmo de sono

e  Estratégias adaptativas
para dormir

e Medicagdo para dormir
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ANEXO VIIl.4. Escala de Avaliagao Cognitiva sobre o Risco de Obstrucao da Via Aérea

por Engasgamento no Autocuidado Alimentar-se

EAC

(Obstrucao da via aérea por Engasgamento no Autocuidado Alimentar)

(Versao Especifica)

A seguir sdo apresentadas algumas questdes relacionadas com a obstrugéo da

via aérea por engasgamento quando alimenta o doente que cuida.

Por favor, assinale com um circulo o nimero que melhor indicar o que sente

geralmente em relagéo a obstrugdo por engasgamento no autocuidado alimentar.

Quanto a obstrucao por engasgamento no autocuidado

alimentar acontece, eu sinto que isso é...

1 Nada importante Mais ou Muito importante
. para mim menos para mim
0 1 3 5 6
2 Indiferente para Mais ou Fundamental
. mim menos para mim
0 1 3 5 6
3 Naéo significa nada Mais ou Significa muito
2 para mim menos para mim
0 1 3 5 6
4 Nada perturbador Mais ou Muito perturbador
% para mim menos para mim
0 1 3 5 6
5 Nada Mais ou Muito
* ameacador menos ameacador
0 1 3 5 6
6 Nada negativo Mais ou Muito negativo
. para mim menos para mim
0 1 3 5 6
7 Nada Mais ou Muito
: estimulante menos estimulante
0 1 3 5 6
8 Nada Mais ou Muito
$ entusiasmante menos entusiasmante
0 1 3 5 6
9 Nada Mais ou Muito
J desafiador menos desafiador
0 1 3 5 6

Rui Gomes. Universidade do Minho. Escola de Psicologia (Escala de Avaliag&o Cognitiva) 8
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Nada Mais ou Muito
capaz menos capaz
10. Até que ponto acha que é capaz de lidar e 0 1 3 5 6
resolver as exigéncias da obstrugédo da via
aérea por engasgamento no autocuidado
alimentar?
Nada Mais ou Muito
preparado(a) menos preparado(a)
11. Até que ponto se sente preparado(a) para 0 1 3 5 6
lidar e resolver as exigéncias da obstrugéo
da via aérea por engasgamento no
autocuidado alimentar?
Nada Mais ou Muito
capaz menos capaz
12. Até que ponto acha que é capaz de ter um 0 1 3 5 6
bom desempenho/sucesso a resolver a
situagdo de obstrucéo da via aérea por
engasgamento no autocuidado alimentar?
Nido depende Mais ou Depende de
de mim menos mim
13. Até que ponto sente que prevenir ou 1 3 5 6
resolver o que acontece durante a obstrugéo
da via aérea por engasgamento no
autocuidado alimentar depende de si?
Baixo Mais ou Muito
controle menos controle
14. Até que ponto sente que tem poder de 0 1 3 5 6
controle sobre a possibilidade de prevenir
ou resolver a obstrugédo da via aérea por
engasgamento no autocuidado alimentar?
Baixo poder Mais ou Alto poder
de decisao menos de decisao
15. Até que ponto sente que tem poder de 0 1 3 5 6
decis@o sobre a possibilidade de intervir
para prevenir ou resolver a obstrugéo da via
aérea por engasgamento no autocuidado
alimentar?
Rui Gomes. Universidade do Minho. Escola de Psicologia (Escala de Avaliagdo Cognitiva) 9
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Grelha de observagdo do autocuidado Alimentar-se

(Antunes, Lage, & Simdes, 2014, adaptada de ACSS, 2011)

SIM

OBS

Prepara os alimentos tendo em conta as dimensdes, a temperatura, a
consisténcia e a viscosidade? (exemplo: utiliza espessante)

Utiliza material adaptativo para facilitar o procedimento? (exemplo: colher de
dimensdes ajustadas)

Comunica ao doente o que vai fazer?

Posiciona-se ao lado do doente para facilitar o acesso visual?

Posiciona ou assiste no posicionamento do doente para evitar a aspiragao de
alimentos ou engasgamento? (Exemplo: Evita a postura em extensdo da
cabecga; Flete ligeiramente a cabega)

Respeita os tempos de mastigacao e degluticao?

Estimula a face para evitar que o bolo alimentar fique na orofaringe?
(exemplo: movimentos circulares na bochecha)

Verifica se ja engoliu todo o bolo alimentar antes da préxima por¢ao?

Hidrata o doente? (dar 4dgua)

Mantém o posicionamento apos a refeigdo? (exemplo: 30 minutos)

Realiza ou assiste na higiene oral do doente?

Deteta sinais de dificuldade na degluticdo? (exemplo: tosse, voz molhada)

Evita distragoes?

Evita que o doente coma e fale em simultaneo?
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