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RESUMO

A presenga de uma crianga com Transtorno do Espectro de Autismo (TEA), salienta a
complexidade das relac6es familiares estabelecidas, resultantes do cuidar e interagdo com
estas criangas, bem como o defraudar de expetativas previamente estabelecidas. Muitas
das situacbes problematicas recorrem inicialmente aos Cuidados de Saude Primérios,
sendo o contacto mais proximo dos utentes e familia. Esta depara-se com um grande
desafio, quando no seu seio surge um diagnostico de doenca cronica de um dos filhos. A
Satisfacdo Conjugal, sofre grandes mudancas durante a vida, estando a sua manutencao
intimamente ligada, & forma como o casal e, a familia como um todo, se adaptam as
transicOes a que estdo sujeitos. Estes acontecimentos requerem reorganizacgdes pessoais e

relacionais no sistema familiar e nos diferentes subsistemas nele contidos.

Pretende-se através de um estudo fenomenologico, descritivo de abordagem qualitativa,
analisar as vivéncias de familias neurodiversas, relativamente ao seu relacionamento
conjugal, e conhecer as percec¢des das familias neurodiversas sobre o apoio prestado pelo
enfermeiro(a) de familia. Recorreu-se a utilizacdo de entrevista semiestruturada, através

do método de amostragem Bola de Neve.

Da andlise das narrativas dos participantes acerca das vivéncias sobre o relacionamento
conjugal, percebe-se que, as familias passam por momentos de tensdo e satisfacdo pautada
por um equilibrio entre forcas, adaptacdes e vulnerabilidades, entre os cuidados a crianca
com TEA e todas as (re)organizacdes e (re)estruturacoes a nivel familiar dai decorrentes.
A familia sofre assim, uma série de ajustes inerentes a transicdo saude/doenca que véo
influenciar a forma como o casal vive e perceciona o seu relacionamento. A maioria dos
participantes apresentam-se satisfeitos com o atendimento do enfermeiro de familia,
referindo de acordo com a sua percecdo, o reconhecimento de competéncias e fatores

limitadores do apoio prestado.

Com este estudo pretende-se contribuir para o desenvolvimento do conhecimento sobre
a forma como um diagnostico de TEA na familia, afeta a saude do subsistema conjugal;
sustentando assim a implementacao de intervencGes a familia, neste &mbito, que tornem

visiveis 0s ganhos em saude sensiveis aos cuidados de Enfermagem de Sadde Familiar.
Palavras-chave

Enfermagem Familiar; Transtorno do Espectro de Autismo; Familia; Relacionamento

Conjugal.






ABSTRACT

The presence of a child with Autism Spectrum Disorder (ASD) highlights the complexity
of established family relationships, resulting from caring for and interacting with these
children, as well as the defrauding of previously established expectations. Many of the
problematic situations initially resort to Primary Health Care, being the closest contact of
patients and family. The latter is faced with a great challenge, when a diagnosis of chronic
illness in one of her children arises. Marital Satisfaction undergoes major changes during
the life, and its maintenance is closely linked to the way in which the couple and the
family as a whole adapt to the transitions to which they are subject. These events require
personal and relational reorganizations in the family system and in the different

subsystems contained therein.

It is intended, through phenomenological, descriptive study with a qualitative approach:
to analyze the experiences of neurodiverse families, in relation to their marital
relationship; and, to know the perceptions of neurodiverse families about the support
provided by the family nurse. Semi-structured interview was used, using the snowball

sampling method.

From the analysis of the participants' narratives about the experience of the marital
relationship, its clear that families go through moments of tension and satisfaction guided
by a balance between strengths, adaptations and vulnerabilities, between care for the child
with ASD and all the resulting (re)organizations and (re)structurings at the family level.
Thus, the family undergoes a series of adjustments inherent to the health/disease
transition that will influence the way the couple lives and perceives their relationship.
Most participants are satisfied with the care provided by the family nurse, referring,
according to their perception, to the recognition of skills and limiting factors, of the

support provided.

This study intends to contribute to the development of knowledge about how a diagnosis
of ASD in the family affects the health of the marital subsystem; thus sustaining the
implementation of interventions for the family, in this context, which make visible the

gains in health sensitive to Family Health Nursing care.
Key words

Family Nursing; Autism Spectrum Disorder; Family; Marital Relationship.






LISTA DE FIGURAS

Figura 1 - Mapa do Municipio de Coimbra ...............ooooiiiiiiiii 27
Figura 2 - Piramide etariaem abril de 2022 ... 28
Figura 3 - Distribuicdo Etariada Listade Utentes .................coiiiiiiiiiiinennnn 32
Figura4 - Tiposde Familia ..o, 33
Figura 5 - Familias Unitarias por faixa etaria .................coooviiiiiiiiiiiiiiieenn, 34
Figura 6 - Ciclo Vital da Familia ... 36
Figura 7: Esquema interpretativo do fendmeno em estudo .....................ooeveneee, 62

(Vivéncias do relacionamento conjugal)

Figura 8: Representacdo esquematica do subtema —forgas ............................... 62
Figura 9: Representacdo esquematica do subtema — Adaptacdes ........................ 66
Figura 10: Representacdo esquematica do subtema — Vulnerabilidade(s) ............... 71
Figura 11: Representacao esquematica dos resultados da analise dos dados ............ 76

(Apoio do Enfermeiro de Familia)






LISTA DE TABELAS

Tabela 1: Distribuicdo da populacéo por escaldo etério






SUMARIO

INTRODUGAOQ ..., 21
CAPITULO | - COMPONENTE ESTAGIO:
AQUISICAO E DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS EM

ENFERMAGEM DE SAUDE FAMILIAR ...t 25
1. CONTEXTO CLINICO ..o 25
1.1 CARACTERIZACAO DO CONTEXTO DE ESTAGIO .........ooovvieiiinn 25
1.1.1. Area geografica de abrangencia ................ccoovueiieiiiiiiiie e 26
1.1.2. POPUIaCA0 INSCHItA ...t e 27
1.1.3. Indice de desempenho global .............c.ueeee e 29
1.2 CARACTERIZAGCAO DE UMA LISTADE FAMILIAS ......ccccoovieeeeiee, 30
2. ANALISE CRITICA DAS INTERVENCOES/COMPETENCIAS

DESENVOLVIDAS .. e 39

CAPITULO Il - COMPONENTE DE INVESTIGACAO:
VIVENCIAS SOBRE O RELACIONAMENTO CONJUGAL EM

FAMILIAS NEURODIVERSAS ...t 47
1. JUSTIFICACAO E ENQUADRAMENTO DOPROBLEMA ..................... 49
2. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS ......oovviiiiiiieeiieeeeee, 55
2.1 TIPODE ESTUDO .. .ooiiiiiiii e 55
2.2. OBJETIVOS DO ESTUDO .....iiiiiiiiiii e, 55
2.3. QUESTAO DE INVESTIGACAOD ....ooniiieie e, 55
2.4. PARTICIPANTES E AMOSTRA ..ottt 55
2.5. INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS ......cooovviiiiiiieeiiiiiieeeei, 56
2.6. PROCEDIMENTOS FORMAISEETICOS ......ooiiiiiiiiiiiie e, 57
2.7. PROCEDIMENTO PARA ANALISE DEDADOS .....coovviiieiiieeeiieeeee, 58
2.8. RIGOR CIENTIFICODO ESTUDO ......ovvviiiiiiiiee e, 58
3. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS .......... 61
3.1. VIVENCIAS SOBRE O RELACIONAMENTO CONJUGAL ..................... 61
3.2. PERCECAO SOBRE O APOIO POR PARTE DO ENFERMEIRO

DE FAMILIA ..., 76
CONCLUSAO ..ot 81



APENDICES

APENDICE I. Dia Internacional da Familia;
APENDICE II. Guido de entrevista;
APENDICE Ill. Consentimento informado;

APENDICE V. Proposta de Intervencao.
ANEXOS

ANEXO I. Certificado de apresentagéo de Poster - “Programas de interven¢do de visita
domiciliaria em familias em transicdo para a parentalidade: Revisdo Integrativa”;
ANEXO I1. Certificados de divulgacao nas unidades funcionais do ACeS de projeto de
melhoria - “Melhores praticas nas familias em transi¢do para a parentalidade no
contexto domiciliario”;

ANEXO I1I. Certificado de participacdo — Workshop: "Desafios de comunicacdo em
situacdes complexas™;

ANEXO 1V. Certificado de participacdo - “1.° Encontro de Terapia Familiar e
Intervencao Sistemica nos Cuidados de Saude Primarios”;

ANEXO V. Certificado de apresentacdo de comunicacdo oral - “Programas de
Intervencao de Visita Domicilidria em Familias na Transicdo para a Parentalidade:
Revisdo Integrativa’;

ANEXO VI. Certificado de participagdo - Seminario "Familia como unidade de
cuidados. Transi¢des ao longo do ciclo de vida"

ANEXO VII. Certificado de apresentacdo de comunicacdo oral — projeto de

investigacao;
ANEXO VIII. Certificado de participacdo — Workshop: “Compreender Autismo”’;
ANEXO IX. Certificado de participacdo — palestra: “Compreender Autismo”;

ANEXO X. Parecer da Comissdo de Etica da Unidade Investigacdo em Ciéncias da
Saude: Enfermagem (UICISA: E).



INTRODUCAO

A prética clinica possibilita a mobilizacdo de referenciais tedricos, que permitem a
aquisicdo, desenvolvimento e consolidacdo de conhecimentos e competéncias necessarias
a implementacdo de intervencdes de enfermagem, autdnomas e/ou interdependentes, que
levem ao desenvolvimento das competéncias especializadas de Enfermagem Comunitaria
na Area de Enfermagem de Saude Familiar. Constitui-se como um ambiente privilegiado
para o desenvolvimento do pensamento critico e, para a reflexdo sobre as praticas clinicas,
no sentido de contribuir para os ganhos em salde na familia e cada um dos seus

elementos.

Preconiza-se no final do estagio de Enfermagem de Saude Familiar a elaboracédo de um
Relatério final de estagio, transversal aos dois momentos de pratica clinica. Este deve
estar assente nas Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista (EE) e nas
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria na
Area de Enfermagem de Sadde Familiar (EEESF) e, deve demonstrar o desenvolvimento
de prética baseada na evidencia relativamente a questao/problema clinico identificado e
resultados obtidos. Assim, objetiva-se desenvolver processos de prestacdo de cuidados
especializados a familia, como unidade de cuidados; avaliar os processos de satde/doenca
no contexto da Enfermagem de Saude Familiar; enquadrar na pratica clinica a evidencia
disponivel e desenvolver competéncias de trabalho em equipas multidisciplinares. A
evidéncia do desenvolvimento das competéncias adquiridas em Enfermagem de Salde
Familiar, serd analisada criticamente neste relatorio. Decorrente da identificacdo de
questdo/problema clinico, serdo comunicados os resultados obtidos na introducdo do
processo de pratica baseada na evidéncia, resultantes da realizacdo de estudo de

investigacéo.

O referido estagio, desenvolveu-se em uma unidade funcional da regido centro,

identificada ao longo do documento como USF, em dois momentos distintos: entre vinte

e um de abril e oito de julho de 2022, com uma carga horaria de 176 horas; sendo esta, a

primeira Pratica Clinica do | Mestrado em Enfermagem Comunitaria na Area de

Enfermagem de Salde Familiar; entre vinte e seis de setembro de 2022 e, vinte e quatro

de fevereiro de 2023, com uma carga horaria de 552 horas; sendo esta, distribuida por trés
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componentes: 336 h componente de estagio, 200 h componente de trabalho de campo e
16 h de seminario.

A Teoria das Transi¢Oes de Afaf Meleis, consagra que durante a vida o ser humano € alvo
de transicdes, que vdo desde o tornar-se pai e/ou mae a morte de um familiar proximo,
passando pelas etapas de desenvolvimento humano, como a infancia, a adolescéncia e, 0
casamento (enquanto mudanca a nivel organizacional), integrando ainda as transicdes de

estado de saude plena para situacdes de doenga (Meleis, 2010).

A transicdo acidental saide/doenca dentro do sistema familiar, torna-se extremamente
ardua quando o diagndstico de doenga surge num descendente ainda crianga. A presenca
de uma crianga com Transtorno do Espectro de Autismo (TEA), salienta a complexidade
das relacdes familiares estabelecidas, resultantes do cuidar e interacdo com estas criancas
(Molinaro, Rollo, Fletcher & Schneider 2018).

A familia depara-se assim com um novo desafio quando no seu seio surge um diagnéstico
de doenca cronica de um dos filhos. AlteracGes podem surgir a nivel da estrutura, do
funcionamento e do equilibrio, ndo s6 do sistema familiar como um todo, mas também
em cada um dos subsistemas nela contidos. Ao subsistema conjugal é aqui requerida uma
transformagao “face a pressoes internas e externas de outros subsistemas ”(Figueiredo,
2012, p.80). Esta transformacéo, enquanto fendmeno humano s6 pode ser conhecida do
ponto de vista daqueles que a experienciam, considera-se assim, desenvolver um estudo
de investigacdo, subordinado ao tema “Vivéncias sobre o relacionamento conjugal em
familias neurodiversas”. Deste modo, analisar as vivéncias sobre o relacionamento
conjugal nas familias neurodiversas, bem como conhecer as percecdes destas familias
sobre o apoio prestado pelo Enfermeiro(a) de Familia, constituem os objetivos de estudo
a desenvolver. Através de um estudo qualitativo descritivo fenomenoldgico,
considerando o referencial de Giorgi, pretende-se clarificar e aprofundar o problema em
estudo, ndo se procurando no entanto uma generalizagdo dos resultados, dada a

intersubjetividade das experiéncias vividas.

O presente documento encontra-se estruturalmente organizado em dois capitulos. O

primeiro capitulo diz respeito a componente de estagio, é composto por dois pontos, nos

quais se efetua um enquadramento relativamente ao contexto de atuacdo englobando o

seu desempenho assistencial no Gltimo ano, a caracterizacdo de uma lista de familias e,

uma reflexdo sobre a prética clinica, enquadrada com as competéncias comuns do EE e
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as competéncias especificas do EEESF. O segundo capitulo reporta-se a componente de
investigacao e engloba: enquadramento do problema e procedimentos metodol6gicos, no
ponto dois; apresentacdo, analise e discussao dos resultados, no ponto trés: uma sintese
das ideias mais importantes, a avaliacdo dos objetivos, dos aspetos facilitadores,
dificuldades sentidas, e de propostas decorrentes das dificuldades referidas, integram a
conclusdo deste trabalho, com enfoque no contributo para a prética clinica diaria e
expectativas futuras. Ao longo de todo o documento pode-se observar a analise critica

efetuada. Por ultimo, é apresentada a bibliografia, anexos e apéndices.
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CAPITULO | - COMPONENTE CLINICA: AQUISICAO E
DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS EM ENFERMAGEM DE
SAUDE FAMILIAR

1. CONTEXTO CLINICO

As Unidades de Saude Familiar (USF), encontram-se integradas em Agrupamentos de
Centros de Saude (ACeS). Séo reguladas por legislacdo propria, DL n°. 73/2017, 21 de
junho, sem prejuizo da aplicacdo do previsto no DL n°® 28/2008 de 22 de fevereiro,
nomeadamente no que diz respeito a criacdo da Unidade de Apoio a Gestdo (UAG). Esta
tem como objetivo a prestagdo de servi¢os ndo assistenciais, apoio administrativo e geral
ao Diretor Executivo, Conselho Clinico e as unidades funcionais que compdem o ACeS
especificamente: Unidades de Saude Familiar (USF); Unidade de Recursos Assistenciais
Partilhados (URAP); Unidades de Cuidados Continuados (UCC); Unidades de Cuidados
de Saude Personalizados (UCSP) e Unidade de Saude Publica (USP).

1.1 CARACTERIZACAO DO CONTEXTO DE ESTAGIO

A USF onde decorreu o0 estagio, iniciou o seu funcionamento em 2007, tendo transitado
para Modelo B em 2009; situa-se na regido centro do pais, e atua em intercooperacao
com as demais unidades funcionais do Centro de Salde onde se encontra inserida e do
respetivo ACeS.

A promocdo e garantia da qualidade e melhoria continua dos servigos de salde é o
objetivo final, de todos os que dedicam a sua vida profissional ao servigo publico dos
cidadaos, que os procuram com a finalidade de receberem cuidados de saude globais,
integrados e seguros, de que necessitam e aos quais tém direito. Assim, uma maior
confianca no sistema de salde, por parte dos cidaddos, surge com o reconhecimento
oficial e publico da qualidade e das melhorias conseguidas nos servigos prestadores de
cuidados acreditados. O processo de acreditacdo é assim, promotor do empenho
voluntario dos profissionais de saude na melhoria continua dos cuidados que sdo
prestados ao cidaddo (DGS, 2014). E neste contexto que em 2015/2016 a USF inicia o
seu processo de acreditacdo, no ambito do Programa Nacional de Acreditagdo em Saude,
de acordo com 0 modelo da Agéncia de Calidad Sanitaria de Andalucia, através do qual,
obteve pelo Departamento da Qualidade em Salde o nivel de Bom, do Programa

Nacional de Acreditacdo de Unidades de Sadde. Em 2022 decorre novo processo de
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acreditacdo, apds identificacdo pelos diferentes grupos profissionais da sua posicéao atual
em relacdo aos standards do modelo da qualidade; assim como, a definicdo de onde
querem chegar e a planificacdo das acBes necessarias para o conseguir, visando, a
melhoria continua da qualidade dos servigos prestados. Durante o processo de
autoavaliacdo, os profissionais interpretam os standards, descritos no manual de
standards, e 0 seu propdsito, analisam e refletem sobre o impacto destes para a USF
(DGS, 2020).

Relativamente aos Recursos Humanos o Mapa de Profissionais da USF é constituido por
oito médicos especialistas em Medicina Geral e familiar (MGF), oito enfermeiros e, seis
assistentes técnicos. Estes, de acordo com o Bilhete de Identidade dos Cuidados de Satde

Primarios (BI-CSP), regem-se por uma missdo, visao e valores:

- Missdo, “gestdo e organizagdo dindmica, aproveitando e estimulando as diferentes
capacidades individuais, com o intuito de melhorar a eficiéncia na prestacdo de
cuidados de salde a populacdo, e proporcionar aos profissionais elevado indice de

satisfagdo.”

- Visdo, “Pretende ser um servigo de referéncia na prestagdo de cuidados de saide,
alicercado em equipas multiprofissionais, tendo por base uma visdo holistica da

>

pessoa.’

’

- Valores, “Equidade, responsabilidade, satisfacdo, qualidade e assertividade.’

1.1.1. Area geografica de abrangéncia

O concelho de Coimbra, possui uma area de 319,4 Km? e aproximadamente 140 838
habitantes, é capital de distrito com 0 mesmo nome, e insere-se, de acordo com a
Nomenclatura das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos (NUT), na NUT Il Centro
e NUT Il Regido de Coimbra. Este, é constituido por 18 freguesias (Figura 1); De acordo
com os dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE) (Censos 2021) a populacédo
destas freguesias é de 140 838 habitantes / 59991 familias; a populacdo sofreu um
decréscimo de 5,1 % desde 2001, existindo por cada 100 residentes, 12 jovens com

menos de 15 anos, 63 adultos e 25 idosos.
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Figura 1: Mapa do Municipio de Coimbra

Este Centro de Salde da regido centro serve uma populacdo de 39540 utentes, sendo

abrangidos pela atuacéo dos profissionais da USF 14604 desses utentes.

Considerando as dotacGes seguras tendo em conta a protecdo da seguranca de todos 0s
individuos / familias que carecem de cuidados de salde, e da consideracao pela dignidade
do exercicio profissional, todas as organizacGes de salde devem lutar pelo cumprimento
da dotacdo adequada de enfermeiros. Nesta USF a dotacdo de enfermeiros é ligeiramente
inferior ao preconizado para as USF’s (1 enfermeiro/1550 utentes), sendo necessarios
9,4 enfermeiros para esta unidade funcional possuir uma dotacdo segura no que diz

respeito ao numero de utentes/enfermeiro (Ordem dos Enfermeiros (OE), 2014).
1.1.2. Populacéo inscrita

A populacdo abrangida por cada USF corresponde ao somatdrio dos utentes inscritos,
privilegiando a estrutura familiar. As listas dos medicos que integram a equipa
multiprofissional, devem ter uma variacdo entre 4000 e 18000, quanto ao nimero de
utentes inscritos, tendo em conta as caracteristicas geodemogréficas da populacéo
abrangida, e uma dimensdo minima de 1917 unidades ponderadas (UP) por lista de
médico/enfermeiro. As unidades ponderadas séo calculadas de acordo com a atribuigéo
de diferentes ponderac6es tendo em conta as faixas etarias: dos 0 aos 6 anos, 0 nimero
de utentes é multiplicado por 1,5; dos 65 aos 74, € multiplicado por 2; e, 0 niUmero de
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utentes com idade igual ou superior a 75, é multiplicado por 2,5; obtendo-se assim 0
numero total de unidades ponderadas por lista de utentes (Dec. Lei n.° 298/2007).

Segundo a Distribuicao de inscri¢cdes nos Cuidados de Saude Primarios (CSP), apresenta-
se a distribuicdo dos utentes por faixa etaria e correspondentes unidades ponderadas, da
USF (Tabela 1).

Tabela 1: Distribui¢do da populacéo por escaldo etéario (Adaptado de, BI-CSP, 2022)

Grupo etério Masculino Feminino Total upP
< 6 anos 385 330 715 1072.50
07-64 anos 4906 5485 10391 10391.00
65-74 anos 744 1004 1748 3496.00
> 75 anos 608 1142 1750 4375.00
Total 6643 7961 14604 19334.50

Considerando uma representacdo grafica, apresenta-se a piramide etaria dos utentes da
USF (Figura 2).

Piramide Etaria dos Utentes Inscritos

112

16-53
so MIEES
[104 243 |

304

39- 30
® Homem @ Mulher
6.643 7961

Figura 2: Piramide etaria em abril de 2022 (Recuperado de, BI-CSP)
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O indice de dependéncia total desta populacéo é de 54,88% (relacdo entre a populacéo
jovem e idosa e a populacdo em idade ativa), sendo o indice de dependéncia de idosos

37,06% e o indice de dependéncia dos jovens 17,85%.
1.1.3. Indice de desempenho global

A grande diversidade dos contextos da prestagdo de cuidados de salde, de cada tipologia
de Unidade Funcional (UF) e, dos seus niveis de desenvolvimento e maturidade
organizacional, levaram a criacdo de um modelo que permite acompanhar e avaliar
(quantificando e qualificando) o desempenho de todas as UF, promovendo assim, a sua
melhoria continua e a diminuicdo da variabilidade dos resultados alcancaveis,
considerando a equidade entre diferentes tipologias organizacionais. A
operacionalizacdo desta avaliacdo efetua-se atraves da avaliacdo do desempenho assente
numa matriz multidimensional que rene uma visdo integrada do desempenho global de
cada tipologia de UF, designado por indice de Desempenho Global (IDG). De acordo
com a matriz multidimensional, encontram-se definidas diferentes areas, subéreas,
dimens@es, métricas e indicadores, que se pretendem alcancar e melhorar continuamente,

estes, explanam os resultados esperados (ACSS, 2020).

Toda a atividade dos servigos de satde em 2021, foi marcada pela pandemia COVID 19
e pelo esforco realizado pelos profissionais de salde na vacinagdo da populagdo. Esta
adaptacdo das diferentes UF’s de todo o Servigco Nacional de Salude (SNS), teve impacto
na prestacdo de cuidados de saude, e consequentemente, na avaliacdo da atividade
realizada a nivel dos indicadores e IDG. O foco foi direcionado para a prestacdo de

cuidados aos utentes infetados ou em risco de sofrer infe¢do por COVID 19.

No ano de 2021, a USF atingiu o valor de IDG de 76,9, relativo ao somatorio do score
alcancado nas diferentes areas, subareas e dimensdes de acordo com os indicadores
acordados para cada uma delas. De referir que, o valor maximo de IDG alcangado em
2021 pelas USF modelo B, do respetivo ACeS foi de 85,4 sendo o valor alcangado pela
USF igual ao valor médio obtido, nas onze unidades referidas. No momento de
elaboracdo deste relatorio ainda ndo eram conhecidos os dados definitivos relativamente
ao IDG alcangado pela USF em 2022.
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1.2 CARACTERIZAC}AO DE UMA LISTA DE FAMILIAS
“... afamilia é, quem a familia considera como familia” (Wright e Leahey, 2002, p. 68).

O conceito de familia evoluiu ao longo do tempo, a evolucéo social conduziu a mudancas
significativas na estrutura e nos contextos familiares. A familia € um sistema em
constante evolucdo. A cultura, 0 ambiente, as condi¢fes sociodemogréficas, as condi¢bes
socioecondmicas, a orientacdo sexual, a religido, a etnia e raca sdo fatores de influéncia
sobre a familia e podem alterar o seu desenvolvimento. Relvas, vé a familia numa
concecdo sistémica, afirma que devido a sua complexidade nenhuma familia se pode
igualar a outra (Relvas, 2004). Gameiro refere-se a familia como uma rede complexa
com uma estrutura, uma riqueza e uma complexidade relacional dificeis de descrever
(Gameiro, 1992).

A familia surge como foco de cuidados de enfermagem, esta deve ser entendida como
unidade bésica da sociedade sujeita a alteracGes aos niveis da sua estrutura e dindmica
relacional, revelando fragilidades e capacidades que sdo determinantes para a salde da
familia, dos seus membros e da comunidade onde se encontram inseridos. Neste sentido,
para a compreensdo da familia como unidade, é essencial a sua concetualizagdo através
dum paradigma que permita entender a sua complexidade, globalidade, e
multidimensionalidade considerando tanto a autenticidade da familia, quanto a do
contexto onde estd inserida (Figueiredo, 2012).

A definicdo do tipo de familia, através da classificacdo, segundo a estrutura / dindmica,
relacdo conjugal e relacdo parental, caso existam, contribui para a caracterizacdo e

identificacdo de padrdes que facilitam a atuacdo em salde da familia.

A realizacdo pessoal de cada elemento da familia, tornou-se uma nova exigéncia, face as
maultiplas areas, numa constante procura de felicidade e reconhecimento da sociedade.
As exigéncias da vida laboral, face a gestdo do tempo, ao progresso tecnolégico e a
competitividade, condicionam o equilibrio da familia, com beneficios e riscos para a sua
estabilidade/instabilidade. A reorganizagéo social ressalta a funcao social do cidaddo, o
exercicio da cidadania e o seu contributo para o desenvolvimento. A abertura em rede
através dos amigos, enquanto elos de apoio para o didlogo, exposi¢do de sentimentos e
emoc0es, fortificam nicleos de ponderacao e apoio. Os estilos de vida aprofundaram a
imagem da perfeicdo e o culto da personalidade, as morbilidades, sobretudo as néo

curaveis, podem criar limitagGes ndo aceites e, levar a disfuncdo familiar (Canico, 2014).
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A avaliacdo e intervencdo na familia permite prevenir, detetar e orientar disfuncdes, gerir
conflitos intrafamiliares, impedir o agravamento de fatores vulnerdveis e de risco
familiar. O estudo da lista de familias/utentes efetuado aos utentes de uma lista de
familias da USF, teve por base estes pressupostos. Da analise efetuada a lista de 777
familias, evidenciou-se o facto de em algumas destas o processo familiar ndo
corresponder ao agregado familiar real, tendo em conta a morada de residéncia de cada
um dos seus elementos, de acordo com dados do Registo Nacional de Utentes (RNU).
Este aspeto verifica-se em familias que apesar dos seus descendentes ja terem constituido
a sua propria familia e terem saido de casa, permanecem no processo familiar.
Encontramos assim processos clinicos com a inclusdo de noras, genros e 0s respetivos
filhos, o que conduz a familias com doze ou mais elementos que, na realidade nao
coabitam; uma familia alargada, pode na realidade conter trés ou mais familias nucleares
ou unitarias. A constituicao “errada” dos agregados familiares a nivel do ficheiro clinico,
implica na caracterizacdo do tipo de familia e do ciclo vital em que estas se encontram.
Este assunto mereceu uma atencao especial e serviu de mote para a apresentacao a equipa
de satde de um plano de melhoria a nivel da organizacéo do ficheiro clinico. A situacao
anteriormente descrita, foi verificada em 181 familias, que com esta reorganizagao
passaram a 407, o que implicou um aumento de 226 familias a lista de familias do
ficheiro clinico. Assim, de uma lista de 777 familias inicial, obtém-se uma lista de 1003
familias, (quando considerado o agregado familiar como unidade de caracterizacdo) que
sera alvo de estudo. Este nimero de familias atribuido a um enfermeiro, mostra-se
bastante superior ao preconizado tendo em conta as dotagfes seguras de 350
familias/enfermeiro (OE, 2014). Para uma melhor compreensao e anélise desta situacgao,
procedeu-se a elaboracdo de uma base de dados do total de utentes inscritos no ficheiro
clinico, com recurso ao Sistema de Informacédo (SI) RNU, onde foram recolhidos os
seguintes elementos: nome, NUmero Operacional do Processo, Numero Nacional de
Utente, sexo, data de nascimento, idade, morada, contactos (telefone e mail). Os
agregados familiares foram identificados, tendo em conta a partilha do local de
residéncia; foram caracterizadas as familias de acordo com, tipo de familia, ciclo de vida

e transicOes (em alguns casos).
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A lista de 1003 familias, perfaz 1832 individuos, 52,7% do sexo feminino e 47,3 % do
sexo masculino, sendo a distribuicéo etaria a representada na Figura 3.
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Figura 3: Distribuicdo Etaria da Lista de Utentes, Coimbra, Portugal, 05/2022.

Verifica-se um ligeiro predominio do sexo feminino, sendo a relacdo percentual entre
este e 0 sexo masculino presente nesta lista de familias analogo a relagdo percentual da
totalidade de utentes da USF (54,5% sexo feminino e 45,5% sexo masculino), assim
como a nivel da regido de Coimbra (53,5% sexo feminino e 46,5% sexo masculino),
quando comparados os dados com os do CENSOS 2021 (PORDATA, 2022).

No que diz respeito a distribuicdo de familias segundo o Tipo de Familia, optou-se por
considerar os Tipos de Familias presentes no SI SClinico (em utilizacdo na USF). Estes
encontram-se dentro dos Tipos de Familia propostos por Figueiredo (2012) e, segundo a
mesma autora catalogam a familia tendo em conta a sua composicdo, determinando
algumas das suas fungdes e vinculos entre os diferentes individuos, incorporando as
diferentes formas de organizacdes e configuracGes familiares.

Foram consideradas, quanto a sua organizacdo estrutural: Familia Unitaria; Familia
Nuclear; Familia Alargada; Familia Monoparental; Familia Reconstituida e, outas. A
taxa de avaliacdo em tipo de familia € de 100,00%, considerando que todas as familias
da lista de familias foram avaliadas neste item.
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Da andlise efetuada, considera-se esta classificacdo do Tipo de Familia, bastante
redutora, uma vez que ndo acompanha a evolucéo das diferentes configuragdes familiares
presentes na sociedade atual. De acordo com Canigo (2014), podemos identificar 21
Tipos de Familia, o que se considera estar mais de acordo com as novas organizagoes e
configuragdes familiares, relativamente & sua estrutura. No entanto, por uma questéo de
coeréncia com o Sl em utilizacdo, manteve-se a classificacdo apenas com os seis Tipos

de Familias, anteriormente referidas (Figura 4).
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Figura 4: Tipos de Familia, Coimbra, Portugal, 2022.

De referir que a caracterizacdo do Tipo de Familia foi efetuada, na maioria dos casos,
tendo apenas por base o Sl; foi efetuado ajustamento nas 181 familias que se
consideraram “erradamente” agrupadas a nivel do processo familiar. A percentagem de
familias unitarias presentes nesta lista de familias (53,8%), revela-se bastante superior a
percentagem de familias unitarias da Regido de Coimbra (28,4%), e de Portugal
continental (24,5%) (PORDATA, 2022). Assim, e apesar de se desconhecer o que motiva
tal discrepéncia, supde-se que a predominancia de familias unitarias, se deve ao facto de
estas terem sido extraidas das suas familias de origem e se desconhecer a sua situacéo

atual relativamente a estrutura familiar da qual fazem parte.

Os sistemas de informacdo de saude geram um conjunto de dados sensiveis, constituindo
assim, o Registo de Saude Eletrénico (RSE), como um repositorio de informagédo sobre
0 estado de saude e de doenca dos utentes e, dos cuidados prestados ou a desenvolver
(Marin, 2010). Independentemente do contributo dos Sl a nivel da Salde, estes ainda

necessitam de grande evolugdo quando nos reportamos a familia, nomeadamente
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enquanto unidade de cuidados; o que também podera estar na base de outra justificagao,
tendo em conta a discrepancia dos dados encontrados. Ressalta-se a importancia da
sensibilizacdo tanto de utentes como dos profissionais de saude, para a atualizacdo dos
dados relativos as familias. O direito do utente, relativamente a escolha de médico /
enfermeiro de familia, consagrado na lei n® 15/2014, de 21 de Marco, podera também ter
algum impacto, uma vez que se verifica pela préatica clinica que os individuos (apesar de
se encontrarem integrados numa organizacéo familiar) optam por se manter a nivel do
SNS no mesmo ficheiro clinico, originando assim, familias unitarias e/ou monoparentais

que ndo o séo na realidade.

Tendo em conta o elevado nimero de familias unitérias, considerou-se pertinente a sua

caracterizacdo por faixas etarias, (Figura 5).
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Figura 5: Familias Unitarias por faixa etaria, Coimbra, Portugal, 2022,

Da anélise efetuada as familias do tipo unitarias, verifica-se que a faixa etaria dos 30-34
anos, € aquela com maior numero (11,7%), sendo que 64,1% destas familias se
encontram na fase ativa (18-64 anos). Concernente as familias idosas, estas representam
35,2% do total de familias unitarias. Estes dados sdo de extrema importancia no
planeamento de cuidados a estas familias, uma vez que, representam um grupo de grande
vulnerabilidade, com elevado risco de isolamento social. O indice de dependéncia da
populacéo idosa em Portugal, previsto pelo INE, situa-se nos 36,9% (PORDATA,2022).
Ainda decorrente desta analise, foi alertada a equipa de saude familiar, para a existéncia
na sua lista de familias de quatro familias unitaria na faixa etaria dos 10-14 anos, no

sentido de ser averiguada/corrigida esta situacao.
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O isolamento social, o analfabetismo e a ocupagéo indiferenciada tém grande prevaléncia
na populagdo idosa portuguesa. A identificacdo dos determinantes adicionais de
isolamento, o ajuste de condutas a serem incluidas nas redes sociais e 0 desenvolvimento
de acBes de sensibilizacdo e educacdo sdo areas importantes para intervencdo que
influenciam a qualidade de vida dos idosos (Mota-Pinto et al., 2011). Além da rede
formal de servigos na comunidade, existe, por vezes, nas comunidades um sistema
informal de servigos de carater voluntario. O conhecimento desses recursos é de extrema

importancia para a equipa de saude de familia (McWhinney & Freeman, 2009)

A classificagdo do ciclo vital da familia, proposta pelo sociélogo Duvall, introduziu a
ideia de tarefas a serem desenvolvidas por esta, considerando a idade do filho mais velho

como referéncia para a delimitacdo dos oito estadios propostos (Relvas, 2006).

A caracterizacdo da familia, tendo em conta o seu ciclo vital, contribui para o estudo da
mesma, ao centrar-se nas interacfes entre 0s elementos da familia e desta com o seu
meio, numa perspetiva de continuidade, constitui-se um importante instrumento no
diagnostico e planeamento de intervencao na familia. A individualidade de cada familia
ndo deve ser desconsiderada, bem como fatores sociodemograficos que influenciam a

duracdo das etapas do ciclo vital (Relvas, 2006).

A linearidade com que sdo apresentadas as diferentes etapas do ciclo vital a nivel tedrico,
parece de facto conduzir a uma classificacdo inequivoca da familia, que na pratica ndo
se verificou. O aparecimento de novas formas de organizacdo familiares, divorcios,
familias reconstituidas, familias monoparentais, bem como o nascimento dos filhos antes
do casamento, surgem como fatores dificultadores ou mesmo impeditivos da aplicacao
desta classificacdo, que se considera ja ndo responder aos requisitos da sociedade atual,
relativamente as novas organizacGes familiares. Outra dificuldade sentida, prendeu-se
com o facto de muitas destas familias serem caracterizadas apenas com recurso aos Sl,

que se mostram incompletos no que diz respeito a informacéo registada e fornecida.

A taxa de avaliagdo das familias nucleares, relativamente a etapa do ciclo vital é de
100,00% (Figura 6), considerando que 276 familias (nucleares) foram avaliadas neste

item no universo de familias inscritas na lista de familias.
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Figura 6: Ciclo Vital da Familia, Coimbra, Portugal, 2022.

O elevado numero de familias com jovens adultos, poder-se-4 justificar pela tardia
autonomizacao dos jovens, ou pela falta de atualizacdo no Sl, ja anteriormente referida.
Ao longo da vida, as pessoas experimentam mudangas e transi¢Oes, estas, podem ser
transicdes desenvolvimentais (ao longo do ciclo vital); situacionais (alteracbes de
situacdo de vida e de local); de estado saude-doenca e organizacionais. Ao enfermeiro
cabe o papel de atuar, através de intervencGes de enfermagem (cuidados) antecipando,
facilitando ou completando, o processo de transicdo (Meleis, 2000). Os enfermeiros
surgem assim, como os principais cuidadores dos individuos e suas familias em processo
de transicdo, auxiliando nas mudancas e exigéncias que as transi¢cdes provocam nas suas
vidas, ajudando na preparacdo para as transi¢cdes iminentes e facilitando o processo de
desenvolvimento de competéncias facilitadoras do processo de transicao.

Segundo Figueiredo (2012, p.69) “Os cuidados de enfermagem tem por finalidade a
capacitacdo da familia a partir da maximizacdo do seu potencial de salde ajudando-a

a ser proactiva na consecu¢do do seu projeto de saude” .

De acordo com a avaliacdo efetuada, relativamente as transi¢es desenvolvimentais,
2,1% das familias da lista de familias, encontram-se em transicdo para a parentalidade e

2,7% em transicdo para a adolescéncia.

Da avaliacdo efetuada as familias, foi possivel identificar e intervir em algumas

transicGes que estas vivenciam neste momento: situacionais (viuvez) e salde/doenca

(decorrentes essencialmente de diagnosticos de diabetes e/ou hipertensdo). A transicéo
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salide/doenca torna-se mais dificil quando o diagnéstico surge associado a uma crianga
(descendente), sendo 0s processos adaptativos da familia ao novo contexto extremamente
complexos, dificultando a transicéo de forma saudavel e com mestria. O papel do EEESF
revela-se aqui de extrema importancia, sendo este agente ativo enquanto facilitador deste
processo transicional, visando o bem-estar subjetivo, a mestria e, o bem-estar nas
relacbes da familia (Meleis, 2000). Devido a sua complexidade, foi das transicdes

percecionadas a nivel da pratica clinica e a nivel profissional, a mais marcante.
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2. ANALISE CRITICA DAS INTERVENCOES / COMPETENCIAS
DESENVOLVIDAS

A Enfermagem de Saude Familiar enquanto area diferenciada, direciona o seu foco de
atencdo para a unidade familiar e para cada um dos seus membros, considerando as
necessidades de cuidados de enfermagem especializados. Considera as dinamicas da
familia e as relacdes entre os seus elementos, a estrutura e funcionamento familiar, assim
como, o relacionamento entre os diferentes subsistemas intra e extrafamiliares, onde o
meio envolvente é considerado gerador de mudancas no equilibrio/desequilibrio familiar.
Num acompanhamento que se prevé ao longo do ciclo vital e aos diferentes niveis de
prevencdo, o enfermeiro intervém de forma a capacitar as familias face as exigéncias e
especificidades do seu desenvolvimento, liderando e colaborando na gestdo da salude
familiar. Cabe ainda, ao EEESF, enquanto parceiro da familia no cuidar, a detecdo
precoce de situagdes problema e a sua referenciacdo e encaminhamento para o servigo
social ou outros servigos de salde, sempre que se mostre necessario, tendo por propdésito

0 bem-estar e a manutencédo da saude da familia (OE, Reg. n.° 428/2018).

O contexto de pratica clinica de Enfermagem de Salde Familiar, possibilitou o
desenvolvimento destas competéncias, bem como de competéncias comuns do EE, que
se pretendem transversais e aplicaveis a todos os contextos de cuidados. Estas abrangem
os dominios: Responsabilidade profissional, ética e legal; Melhoria continua da
qualidade; Gestdo dos cuidados; e, Desenvolvimento das aprendizagens profissionais
(OE, Reg. 140/2019). O reconhecimento de competéncia cientifica, técnica e humana,
para prestar cuidados de enfermagem especializados, permite saber o que se pode esperar
destes profissionais, reconhecendo assim, a existéncia de conhecimentos préprios num
dominio especifico. No percurso desta pratica clinica foi possivel evidenciar a aquisi¢ao
e desenvolvimento, tando das competéncias comuns do EE, como das competéncias
especificas do EEESF. Considerou-se pertinente a caracterizagdo do contexto da préatica
clinica, quanto a area de abrangéncia, populacéo inscrita e indice de desempenho global.
Esta caracterizagcdo permitiu obter conhecimento tanto da populacédo alvo de cuidados e
das suas necessidades em salude, bem como dos recursos necessarios a prestacdo desses
mesmos cuidados, tendo em conta as dotacGes seguras necessarias, e a obtencdo de

indicadores de saude satisfatorios. Evidenciando-se assim 0 reconhecimento da
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competéncia comum “Adapta a lideran¢a e a gestdo dos recursos as situagoes e ao
contexto, visando a garantia da qualidade dos cuidados” (OE, Reg. 140/2019, p.4748).

A avaliagdo das familias de uma lista de familias, tendo por base o referencial tedrico
Modelo de Avaliacdo e Intervencdo Familiar (MDAIF), permitiu colher dados
pertinentes, que se entendem como fundamentais para o0 planeamento e intervencao na
familia. Desta forma, é possivel cuidar a familia e de cada um dos seus membros, e aos
diferentes niveis de prevencéo considerando-a como unidade de cuidados, e promovendo
a sua capacitacdo ao longo do ciclo vital e, nas suas transi¢des (OE, Reg. n.° 428/2018).

Da avaliagdo efetuada a lista de familias ressalta-se a proposta de intervencao e
sensibilizacdo efetuada a equipa de salde, relativamente a necessidade de corre¢do dos
processos familiares da lista de familias; evidencia-se assim, o reconhecimento de uma
oportunidade de melhoria, tendo em conta o desenvolvimento da competéncia
“Desenvolve praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria
continua” (OE, Reg. 140/2019, p.4747). Enquadrando-se também na segunda
competéncia especifica do EEESF, “Lidera e colabora nos processos de intervengdo no
ambito da enfermagem de saude familiar ” (OE, Reg. n.° 428/2018, p. 19358).

Indo de encontro as competéncias comuns do EE, pretende-se dar evidéncia a unidade
de competéncia que integra a responsabilizacdo por ser facilitador da aprendizagem, em
contexto de trabalho. Desta forma, foi efetuada articulagédo com a equipa de enfermagem
da USF e com o grupo de alunos de sexto semestre do Curso de Licenciatura em
Enfermagem, que se encontrava naquele momento a realizar Ensino Clinico em
Cuidados de Saude Primarios/Diferenciados, no sentido de colaborarem na dinamizacgédo
de agdo alusiva & comemoracdo do Dia Internacional da Familia (15 de maio). A
justificacdo e pertinéncia da tematica escolhida para esta comemoracdo, encontra-se
explanada no documento de suporte elaborado (Apéndice 1), considerando-se que a
mesma, vai de encontro ao mote langado pelo Plano Nacional de Saude 2021-2030:
“Saude Sustentavel: de tod@s para tod@s”, onde se destaca a importancia de ninguém
ficar esquecido; “A certeza de que, sem deixar ninguém para trds, a saude que
construimos hoje ndo pode por em causa as geraces futuras, e de que o Plano Nacional

de Salde 2021-2030 ¢é de tod@s, e tem que ser implementado por tod@s e para tod@s .

Ainda no ambito das comemoragdes do Dia Internacional da Familia, foi realizado um
poster subordinado ao tema “Programas de Intervencdo de Visita Domicilidria em
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Familias na Transi¢do para a Parentalidade: Revisdo Integrativa” que foi apresentado
no XIV Encontro do Dia Internacional da Familia: Habitac&o e Inclusdo como fatores

protetores da saude familiar (Anexo I).

O registo nos Sistemas de Informagdo em enfermagem da avaliagdo e intervencgéo
familiar, de acordo com a Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem,
contribuem para: tomada de decisao; producdo automatica de indicadores de processo,
resultado e qualidade; desenvolvimento de investigacdo; monitorizagdo da qualidade;
pratica baseada na evidéncia; e, comparacdo de resultados a nivel local, regional e

nacional, possibilitando mudancas nas decisdes de politicas de satde (OE, 2007).

No momento em que decorreu esta pratica clinica, a USF encontrava-se em transi¢cdo
para o Sl SClinico, ndo tendo os profissionais de saude desta unidade experiéncia na
utilizacdo do mesmo. Apesar dos constrangimentos e do desagrado referido pela equipa
de saude, relativamente a esta implementacdo, a mesma permitiu desenvolver
competéncias comuns do EE e competéncias especificas do EEESF, dada a experiencia
na area: a gestdo do sistema de cuidados de satde da familia, nomeadamente no que diz
respeito aos processos de mentoria e coaching aos elementos da equipa interdisciplinar
e a utilizacdo das tecnologias de informagédo e comunicacdo (OE, Reg. n.° 428/2018); a
gestdo dos cuidados de enfermagem, otimizando a resposta e a articulacdo na equipa de
salde e o basear a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica agindo como
formador oportuno em contexto de trabalho de acordo com as necessidades identificadas
(OE, Reg. 140/2019).

Outro aspeto digno de referéncia, prende-se com o facto de a USF se encontrar em fase
de submissdo de processo de acreditagdo o que permitiu o desenvolvimento de
competéncias relativas a avaliacdo da pratica clinica, nomeadamente no que diz respeito
a um processo de acreditacdo. Indo de encontro a avaliacdo da pratica clinica e, tendo em

conta as exigéncias de uma USF modelo B, colaborou no processo de auditorias internas.

A familia como unidade de cuidados e familia como contexto de cuidados, desafiam os
enfermeiros a adotarem abordagens distintas em prol de cuidados mais efetivos que
visem mais e melhor a satde da familia e dos seus elementos. Visando a melhoria dos
referidos cuidados, foi efetuada divulgacdo de um Projeto de Melhoria Continua
“Melhores Praticas nas Familias em Transicdo para a Parentalidade no Contexto
Domiciliario”, tendo por objetivos: dar visibilidade e valorizar os cuidados de
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Enfermagem de Saude Familiar; refletir sobre a pratica da implementacdo da Visita
Domiciliéria; e, implementar intervencgdes facilitadoras do processo de transicao para a
parentalidade. Esta divulgacdo ocorreu ao longo do Estagio e, foram abrangidas seis
unidades funcionais do AceS Baixo Mondego (Anexo II). A sensibilizacdo efetuada
junto das diferentes equipas de enfermagem, permitiu o desenvolvimento de
competéncias: de EE, nomeadamente no desenvolvimento de praticas de qualidade,
atraves da gestdo e colaboracdo em programas de melhoria continua e, gestdo dos
cuidados de enfermagem, através da otimizacao e articulacdo da equipa de salude (OE,
Reg. 140/2019); e, de EEESF através da lideranca e colaboracdo em processos de
intervencdo no campo de acdo da Enfermagem de Salde Familiar (OE, Reg. n.°
428/2018).

Atualmente, reconhece-se que a familia constitui um fator de adversidade ou de protecao
relativamente aos processos de salde e doenca dos seus membros e aos processos de
adaptacdo inerentes ao seu desenvolvimento. Esta adaptacdo as novas situagdes, sejam
elas internas ou externas, assegura a mudanca e continuidade do sistema familiar que se
processa hum contexto co-evolutivo e transformativo (Figueiredo, 2012). Esta evidéncia
determina que os enfermeiros a considerem o cuidado centrado na familia como parte
integrante da sua pratica (Wright & Leahey, 2011). Os enfermeiros assumem assim, uma
posicdo central na satisfacdo das necessidades da familia, procurando potenciar a
reorganizacao e adaptacdo familiar de modo a garantir o seu maximo bem-estar a médio

e a longo prazo.

A necessidade de uma reflexdo face a complexidade dos contextos da acdo onde se
desenvolvem as interacbes com as familias, leva a abordagem da relacdo entre o
enfermeiro e a familia. A importancia da relacdo estabelecida entre o enfermeiro e a
familia, na prestacdo de cuidados, surge como necessidade de reflexdo sobre esta
interacdo, de modo a ir ao encontro das vivéncias, necessidades e estratégias da familia,
estabelecendo assim, um processo interpessoal, significativo e terapéutico. Considera-se
que o estabelecer desta relagdo, que se pretende terapéutica, requer tempo, e por vezes
SO é conseguida ap0s varios contactos entre enfermeiro e familia. Este aspeto é observado
como um fator dificultador no atendimento efetuado as familias, ndo so pela presenca da
enfermeira de familia da respetiva familia (para quem a familia se direciona de forma
automatica, pela relacdo j& estabelecida), mas também pelo limite temporal de realizacéo
da pratica clinica e do estagio, que ndo facilitou o estabelecer da referida relacao.
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Salientando o “Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais” do
Regulamento n°® 140 (2019), pretendeu-se o desenvolvimento do autoconhecimento e da
assertividade, através da participacdo em diferentes atividades ao longo deste Estagio,
assim participou em: Workshop "Desafios de comunicacédo em situagcdes complexas”,
integrado nos Ciclos COMM.UNI.CARE _ Conversas sobre Comunicac¢éo em Saude, da
Escola Superior de Enfermagem de Coimbra, que decorreu no dia 28 de novembro
(Anexo 111); no “1.° Encontro de Terapia Familiar e Intervencéo Sistémica nos Cuidados
de Saude Primarios (CSP) ”, do Nucleo de Intervencao Sistémica e Familiar em contexto
dos Cuidados de Saude Primarios, realizado a 2 dezembro no Forum Lisboa (Anexo 1V);
no “I Seminario Enfermagem Saude Familiar, ACeS Maia/Valongo ” a 12 de dezembro,
em formato online e, no qual apresentou comunicacdo oral do artigo “Programas de
Intervencdo de Visita Domiciliaria em Familias na Transicdo para a Parentalidade:
Revisdo Integrativa” (Anexo V). O resumo do artigo apresentado sob a forma de
comunicacdo oral, sera incluido no livro de resumos do referido Seminario; e, no
Seminario: “Familia como unidade de cuidados - Transicdes ao longo da vida™ a 26 de
janeiro (Anexo VI), onde através de comunicacdo oral apresentou 0 seu projeto de
investigacdo subordinado ao tema “Vivéncias sobre o relacionamento conjugal em

familias neurodiversas” (Anexo VII).

Com a inten¢do de obter um maior conhecimento sobre a tematica de estudo, participou
em diversos eventos cientificos: Workshop “Compreender Autismo” nos dias 13, 14 e
15 de setembro (Anexo VIII); e, na Palestra “Compreender Autismo” no dia 29 de
setembro (Anexo IX), ambos promovidos pela associacdo “Vencer Autismo” em formato

online.

A Administracdo Central dos Sistemas de Saude (ACSS), tem como objetivo munir o
SNS com os adequados sistemas de informacdo e comunicacdo, permitindo de forma
controlada a partilha de informacdo, entre os profissionais de salde intra ou inter
instituicdes. E assim fundamental, que estes integrem os dados relativos aos cuidados
prestados pelas equipas de enfermagem, evidenciando os ganhos em salde sensiveis aos

referidos cuidados, e garantindo a seguranca dos mesmos.

A utilizacéo digital da informacéo tornou-se assim, um elemento essencial para a tomada
de decisdo em tempo real, possibilitando a gestdo de toda a informacdo clinica e
administrativa da instituicdo, cuja finalidade visa a melhoria da qualidade da prestacéo

dos cuidados de salde.
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O SI SClinico na USF, ndao se encontra ainda devidamente parametrizado,
nomeadamente no que diz respeito ao registo na familia. A tentativa de implementacéo
de registos de enfermagem na familia, até agora inexistentes, foi um desafio nem sempre
facil de ultrapassar. Foram reportados diversos erros/falhas, ao Gabinete de Sistemas de
Informagdo e Comunicacgdo da Administracdo Regional de Saude do Centro, atraves de
mail institucional, tais como: blogueio do sistema apds registo na familia e, falta de
parametrizacdo na avaliacdo inicial da familia. Foi também efetuada articulacdo com o
grupo responsavel pela parametrizacdo do SClinico a nivel do ACeS, no sentido de
reportar a falta de parametrizacdo verificada no registo a familia; verifica-se a
inexisténcia de intervencgdes terapéuticas associadas as intervencdes diagndsticas, como
facilitador desta corre¢do foi facultada ao grupo a matriz operativa do MDAIF. A mais-
valia para a USF, no que diz respeito ao Cuidar a familia, que se pretendia alcancar com
estas diligéncias, foi defraudada pela morosidade, infelizmente habitual, na resolucgéo
destes problemas por parte das equipas responsaveis. Evidencia-se a lideranca e
colaboracdo nos processos de intervencdo no ambito da Enfermagem de Saude Familiar
(OE, Reg. n.° 428/2018); e, a promocao a formulacdo e implementacdo de modelos e

procedimentos para a pratica especializada (OE, Reg. 140/2019).

A avaliagéo do desempenho efetuada nas USF’s ¢ assente numa matriz multidimensional
que reline uma visdo integrada do desempenho global, designado por indice de
Desempenho Global (IDG). De acordo com a matriz multidimensional, encontram-se
definidas diferentes areas, subareas, dimensdes, métricas e indicadores, que se pretendem
alcancar e melhorar continuamente, estes, explanam os resultados esperados (ACSS,
2020).

Os Sl e a avaliagdo efetuada a nivel do desempenho das USF’s, encontram-se
direcionados para o individuo e para os resultados alcancados. Relativamente a familia,
0s registos efetuados valorizam os atos e ndo os resultados sensiveis aos cuidados de
enfermagem. Para uma melhor compreensdo desta situacdo, podemos tomar como
exemplo o facto de, na consulta a familia em transicdo para a parentalidade, ao registo
efetuado na familia, ser necessario adicionar o registo no processo individual da puérpera
e ainda o registo no processo individual do recém nascido, de forma que esta consulta
ser contabilizada a nivel de indicadores e consequente IDG da unidade funcional. Este
duplicar e muitas vezes triplicar de registos, ndo é facilitador da implementacdo dos
registos de enfermagem no processo da familia e, pode mesmo comprometer o
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reconhecimento da importancia e identificagcéo das diferengas nos cuidados prestados por
um EEESF. Sendo os Sl detentores de inimeros beneficios para os cuidados de
enfermagem, pois auxiliam (ajudam ou colaboram) na tomada de decisdo, partilha e
transmissdo de informacdo importante para a prestacdo de cuidados com vista a
exceléncia do exercicio, é de todo, importante salvaguardar que sejam utilizadas pelos
enfermeiros com o objetivo de fornecer informacéo que seja indicadora do conhecimento
acerca da Enfermagem de Saude Familiar. A informacéo gerada por estes profissionais
de saude, ird formar um conjunto de dados que serdo Uteis na definicdo de indicadores

relativos a saude da familia.

Os indicadores relativos a area da saude familiar, sdo concebidos como marcadores
especificos do estado de salde das familias, traduzindo o contributo do exercicio
profissional dos enfermeiros para os ganhos em salde sensiveis aos cuidados de
enfermagem (OE, 2007).

N4o obstante a importancia dos referidos indicadores, da avaliacdo efetuada a familia no
decorrer da pratica clinica e estagio, suportada pelo referencial tedrico MDAIF de
Figueiredo (2012), evidenciam-se apenas alguns indicadores de estrutura de processo e
de resultado. Considera-se que a ndo evidéncia de mais indicadores se deve ao facto do
curto limite temporal estabelecido para a pratica clinica e estagio, implicando a
permanéncia na USF apenas um dia e meio por semana, 0 que dificultou o
acompanhamento das familias em diferentes momentos de contato com as mesmas.
Assim, da avaliacdo efetuada ressalta-se uma taxa de avaliacdo do tipo de familia de
100%, de acordo com o0 ja acima descrito e, uma taxa de avaliacdo do ciclo vital
relativamente as familias nucleares também de 100%. Nas familias em transi¢do para a
parentalidade, das areas de atencdo identificadas na dimensdo desenvolvimental,
destacam-se: a Satisfacdo Conjugal (ndo mantida em 19% do total de familias em
transicédo); e, a Adaptacdo a Gravidez (ndo adequada em 25% das familias avaliadas neste
item). Na dimensdo funcional, relativamente ao Processo Familiar, este considerou-se,
de acordo com a avaliacdo diagndstica efetuada, disfuncional em cerca de 32% das
familias avaliadas neste item. Tornou-se excessivamente dificil e moroso verificar os
ganhos em saude sensiveis aos cuidados de enfermagem, decorrentes das intervencdes
implementadas, pelas limitacGes do Sl ja acima referidas. Ressaltam-se ganhos em saude
nas areas de atencao acima identificadas, passando os diagnosticos a positivos em cerca
de 55% das situagdes reavaliadas. N&o existindo, no entanto, registo efetivo da alteracéo
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diagnostica no Sl, ndo sendo possivel a visibilidade dos ganhos em salde sensiveis aos
cuidados de Enfermagem de Saude Familiar a nivel dos registos, devido as limitacdes
dos Sl ja referidas. Das intervencfes implementadas, destaca-se a utilizagcdo de técnicas
de intervencdo terapéutica. Esta abordagem teve como objetivo a mobilizacdo dos
recursos internos nos elementos envolvidos, assim como do restante sistema familiar, na
tentativa de melhorar a qualidade de vida através de mudancas nos padrées relacionais.
O recurso ao Ritual Terapéutico visou aumentar as competéncias, promover a
proximidade e, alterar os padrdes de comunicacao. Recorreu-se a este em situacdes de
familias na transicdo para a parentalidade. O ritual € uma sequéncia de a¢Bes simbdlicas,
que visa evocar e canalizar um conjunto complexo de emocdes, para que se mantenham
na vida quotidiana além do espaco e do tempo do ritual, transformando a experiéncia
emocional de seus intervenientes e através dele seu comportamento em relacdo a um
problema especifico (Laso, 2015). A metéafora (também utilizada), permitiu através de
uma linguagem aprazivel, constituida por varios sentidos, levar os intervenientes a varias
possibilidades de entendimento estabelecendo uma relacdo de analogia entre dois
elementos a principio diferentes. Pode-se dizer que a metafora € uma espécie de
comparacao, porem, feita sem o uso dos elementos linguisticos comumente usados nesse
processo (Gil et al., 2016).

Em uma sociedade onde reina o individualismo, o consumismo e a cultura do provisorio,
em que as mudancas antropoldgicas e culturais influenciam fortemente a vida dos
individuos e suas familias, encontram-se ainda seres humanos que dedicam a sua vida ao
outro num gesto de altruismo, amor e voluntariado. No decorrer da prética clinica, houve
possibilidade de contactar e colaborar com voluntarias da associagdo “Gatos Urbanos”,
no salvamento de um gato de rua que decidiu ocupar o carro da enfermeira tutora por um
dia. Foi um processo moroso, que impediu estas voluntarias de almocar, mas com um
final feliz que culminou no salvamento de um gato bébé por volta das 19 horas da tarde.
Para alem do salvamento do gato, também uma menina de onze anos e a sua mae
(pertencentes a lista de familias do ficheiro clinico em estudo) que colaboraram no
processo, foram salvas por momentos, dos problemas familiares motivados por processo
de transicdo salde/doenca e consequente transicdo situacional com grande perda do
rendimento familiar. Considerou-se este processo terapéutico, uma vez que contribuiu
para a promocgdo da comunicacgdo expressiva de emocgodes, otimizacdo da comunicagéo

familiar e, desenvolvimento de atividades em conjunto nesta familia.
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CAPITULO Il - COMPONENTE DE INVESTIGACAO: VIVENCIAS SOBRE O
RELACIONAMENTO CONJUGAL EM FAMILIAS NEURODIVERSAS

As familias sofrem uma série de transi¢des resultado da mudanca de vida, saude,
relacionamento e ambiente ao longo do seu ciclo vital. Estas implicam redefini¢des de
papéis, requerem reorganizagdes pessoais e relacionais dos diferentes elementos que a
constituem. A vivéncia desses fenoOmenos de ajustamento e mudanca traduzem-se,

muitas vezes, por momentos de vulnerabilidade e desequilibrios (Meleis, 2000).

O cuidar da familia em situacdes de saude complexas, faz parte do cuidar diario do
enfermeiro, especialmente do EEESF. Na presenca de doenca cronica no seio familiar, a
mobilizacdo de conhecimentos cientificos pertinentes e a perspetiva sobre as vivéncias
familiares inerentes a doenca, surgem como ferramentas importantes para a prescri¢ao
de intervencdes de enfermagem, que se possam traduzir em ganhos em salde das
familias. O tema Autismo/Familias Neurodiversas, surgiu como uma necessidade propria
de aprofundar conhecimento nesta area, por esta estar presente na pratica clinica e por
vezes sentir que ndo estd a ser alvo da atencdo devida que se manifesta por um
acompanhamento pouco eficaz e efetivo, nomeadamente a nivel da familia neurodiversa

enquanto unidade de cuidados.
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1. JUSTIFICACAO E ENQUADRAMENTO DO PROBLEMA

Este capitulo procura justificar a pertinéncia do estudo, explanando e clarificando os
conceitos considerados relevantes sobre a tematica em estudo, através de um
engquadramento contextual (Loureiro, 2006). Assim, ndo se pretende, a apresentacdo de
uma revisdo da literatura, uma vez que se trata de um estudo fenomenol6gico, mas sim,
através da exposicdo dos conceitos centrais ao fendmeno, justificar e focalizar a
problematica em estudo. Deste modo e, na descricdo que se segue, serdo abordados 0s
temas: TEA; Familias Neurodiversas; Relacionamento Conjugal e Enfermagem de

Saude Familiar.

Entre as principais alteracdes do portador do autismo podem-se destacar as areas de
relacionamento interpessoal e comunicativo, ndo interagir socialmente nem verbalmente
com as pessoas, falta de apetite, falta de empatia, hiperfoco, dificuldades com mudangas,
interpretacdo muito literal da linguagem, movimentos repetitivos, comportamentos
estereotipais (Fernandes et al., 2018). Este, tem sido descrito de formas diversas de uma
edicdo do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais para outra, 0 que
impacta tanto nas publicacdes cientificas quanto na representagdo social do autismo.
Hassal (2016) analisa criticamente a tendéncia de supor que a Ultima classificacdo
diagnostica sempre € a melhor, aperfeicoada por ser fruto do conhecimento cientifico

adquirido naquele periodo de tempo.

Descrever a evolucéo historica do TEA exige uma escolha de fatos e acontecimentos a
apresentar perante um transtorno que ao longo dos tempos foi pautado por diversos
acontecimentos, tanto teéricos como socioculturais. Desde que o autismo foi descrito
pela primeira vez por Leo Kanner, em 1943, ocorreram mudangas substanciais nas
concecdes sobre sua origem e natureza. A publicacdo do seu artigo “Autistic
Disturbances of Affective Contact” (Disturbio Autista do Contato Afetivo), resultante
de quatro anos de investigagdo acerca de um menino identificado como Donald T.,
representa 0 marco da historia que impulsionou os primeiros estudos acerca do autismo
(Donvan & Zucker , 2017). De referir que a eépoca as familias eram incentivadas a
institucionalizagdo destas criangas, denominadas como: “anormais”; “aberragdes”; e,
“débeis mentais”, entre outros termos depreciativos, estas, eram vistas como vergonha
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ou castigo para aquela familia. As familias que mostravam interesse em cuidar do seu
filho, os médicos eram rigidos a dizer que ndo, pois a recomendacdo era a
institucionalizacdo do imperfeito, de acordo com Donvan & Zucker (2017. p.31) “/...] a
classe social e o grau de instrucdo eram partes importantes da decisdo de
institucionalizar. Quanto mais elevada fosse a posicédo da familia na escala social, tanto

mais ldgico era internar o filho”.

Donald T., como outros, foi institucionalizado levando ao agravamento da sua condicdo;
movidos pela recuperacéo do filho, a familia decide a retirada do filho do asilo e, procura
ajuda do Dr. Kanner, reputado psiquiatra da infancia, com um método de trabalho proprio
e distinto do habitual para aquele periodo, tinha como importante estratégia a valorizacao
da historia de vida do paciente e registos de observacao detalhados visando o diagndstico
e tratamento médico. A carta de 33 paginas, enviada pelo pai de Donald, com a descri¢édo
dos comportamentos do filho, viria a ser a base para a descrigdo de uma crianga com
autismo (Donvan & Zucker, 2017). De acordo com 0s mesmos autores, sendo impossivel
a Kanner a atribuicdo de um diagndéstico a Donald, tendo em conta o0 conhecimento
existente na época, este expande a sua investigacdo a mais criangas com idéntico
desenvolvimento comprometido; os resultados destas investigacdes levaram a
denominac¢ao do quadro clinico como ‘Disturbio Autista de Cunho Afetivo’, no qual dois
critérios definidores eram estabelecidos para a sindrome autistica: tendéncia a solidao e
necessidade de rotina. Com os estudos de Kanner, o diagnostico de autismo comecou a
ser atribuido a casos de comprometimento do desenvolvimento cognitivo e social,
acabando assim, com a associacdo das caracteristicas autisticas com a esquizofrenia

introduzida por Bleuler por volta de 1910 (Donvan & Zucker, 2017).

Decorrente da hipdtese do estabelecimento de um quadro clinico para a sindrome
autistica, avanca-se na tentativa do desvendar da sua etiologia; diferentes teorias
explicativas emergem, entre elas o cunho materno afetivo, patenteado pelo psicanalista
Bettelheim na década de 50; a terminologia de “mae geladeira” surge assim, como uma
metafora que pretende realcar as caracteristicas defeituosas do afeto das maes, em relacéo
ao seu filho, facto este responsavel pelo surgir do autismo na crianca (Bialer & Voltolini,
2022). Na década de 60, comecam a surgir as associacdes de familiares de autistas
motivadas em contrapor a relacdo entre o autismo dos filhos e a culpa dos pais, sendo
emblematicos alguns exemplos, como o de uma mae de sete criangas em que apenas um
era portador da doencga. Surge uma nova ideia do autismo, os pais passam a herdis que
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lutam diariamente para dar um lugar a filhos tdo diferentes das outras criangas.
Concomitantemente surgem as exposi¢des sobre o autismo de especialistas, também eles
pais de autistas, como é o caso de Bernard Rimland, cujo filho fora diagnosticado com
autismo. Rimland, viria a contrapor a teoria explicativa do autismo através da
culpabilizacdo das maes, baseado na observagdo da propria esposa em interacdo com o
filho e, alegando a baixa cientificidade dos estudos efetuados. Este liga o autismo a
causas organicas, direcionando o tratamento para alteracfes nutricionais (Donvan &
Zucker, 2017).

Hoje sabemos que o TEA é uma sindrome neuro-comportamental cuja origem parte de
perturbacdes do sistema nervoso central afetando assim, o normal desenvolvimento da
crianca. Afeta o processamento das informagdes no cérebro, alterando a forma como as
células nervosas e as sinapses se organizam. Nos estudos realizados a nivel europeu na
sua maioria desde 2006, a prevaléncia de criancas com TEA varia entre 3/1000 a
11,6/1000 sendo a média de 6,2/1000 (Elsabbagh M et al., 2012). Em Portugal o estudo
realizado em 2005, cujos dados se reportam a 2020, estimou uma prevaléncia de 1/1000
criancas com TEA em idade escolar, Oliveira (2005), de acordo com 0 mesmo autor, na
Regido Centro, encontravam-se registadas 42 criangas com o diagndstico de TEA ou

suspeita.

A familia depara-se com um grande desafio, quando no seu seio surge um diagnostico
de doenca cronica de um dos filhos. A presenca de uma crianca com TEA, salienta a
complexidade das relagbes familiares estabelecidas, resultantes do cuidar e interacédo
com estas criancas, bem como o defraudar de expetativas previamente estabelecidas.
Falar de familia € simultaneamente falar de sentimentos e de saberes. Ao longo do tempo,
cada cultura, cada disciplina cientifica, cada area da sociedade, motivaram a conce¢ao
da definicdo de familia, originando assim, uma multiplicidade de conceitos. O conceito
de familia de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (1994) coloca a tonica no
eixo relacional, da familia enquanto grupo, salientando a importancia de ultrapassar a
ideia de lacos biologicos ou legais quando trabalhamos com a familia. Através desta
reflexdo estamos a ir para além das defini¢Ges tradicionais, tentando incluir as varias
formas de familia existentes na sociedade atual. Wright e Leahey consideram que a
afirmagdo “familia é quem os seus membros dizem que s3o” (2002, p.68) permite

respeitar as ideias dos individuos, membros de uma familia.
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De acordo com a Classificagdo Internacional para a Préatica de Enfermagem (CIPE) (OE,
2011) a familia é assumida de forma sistémica sendo composta por membros unidos por
lacos de sangue, por afinidades emocionais ou relacdes legais, incluindo-se as pessoas
significativas que fazem parte do grupo. E considerada como um todo, e entendida como
sendo mais do que a soma dos individuos que a compdem e das relacdes estabelecidas
entre eles. A familia na perspetiva sistémica de Gameiro citado por Relvas (1996, p.11),
“€ uma rede complexa de relagdes e emogdes que ndo sao passiveis de ser pensadas com
0s instrumentos criados para o estudo dos individuos isolados”, deve assim ser entendida
e cuidada com um todo, uma globalidade apenas compreendida pela perspetiva holistica.
Esta perspetiva vai de encontro as competéncias especificas do EEESF, de acordo com
as quais o cuidado deve ser dirigido a familia, enquanto unidade de cuidados, e a cada
um dos seus membros individualmente, ao longo do ciclo vital e nas suas transi¢cées aos
diferentes niveis de prevencdo, tendo em vista a sua capacitacdo (Regulamento n°
428/2018, 2018). A familia é uma referéncia basilar para o individuo. E o primeiro e
mais importante grupo social, o habitat natural para o desenvolvimento e autonomizacéo
dos seus membros. E através da familia que o individuo adquire as suas primeiras
competéncias. O contexto familiar tem a capacidade de se organizar perante as mais
diversas situacGes de transicdo salude/doenca, como o nascimento de novos membros no
seu seio ou o0 envelhecimento e a perda de outros, sendo reconhecido como a mais
constante unidade de salde para os seus membros e apresentando-se, assim, como um
potencial de ajuda na prevencdo da doenca e na manutencao e recuperacao da saude dos
seus elementos. Neste sentido € importante que a enfermagem se torne parceira e
protagonista dessas mudancas, proporcionando conhecimento e recursos para que
ocorram transi¢cbes mais positivas sob o ponto de vista de quem as vivencia (Abreu,
2009). Seja qual for o tipo de familia que encontremos “todas se organizam através de
uma estrutura de relacGes onde se definem papeis e fungdes conformes as expectativas
sociais” (Relvas, 2004, p.14).

Ao longo do ciclo vital, as familias enfrentam acontecimentos que requerem

reorganizacOes pessoais e relacionais. A vivéncia desses fendmenos de ajustamento e

mudanca, designados por transi¢des de desenvolvimento ou acidentais, entre outras,

traduzem-se por momentos de vulnerabilidade e desequilibrios familiares, tornando-se

por isso importante a intervencdo de Enfermagem, enquanto elemento facilitador.
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Tornar-se pai, mae, irmdo, implicam processos de transi¢ao, que passam pela redefini¢cdo
da prépria identidade individual, conjugal, parental e fraternal (Meleis et al.,2000).

Todo e qualquer ser humano experiencia processos de mudanca ao longo da sua vida e
os enfermeiros lidam, pela sua intervencao, desde a concecdo a morte, com 0s ambientes
de mudanca e de suporte. Assim, todo e qualquer evento de mudanca, influenciado por
fatores facilitadores e inibidores, caracteriza-se pela sua singularidade, diversidade e
complexidade, criando diversos significados determinados pela percecdo de cada
individuo. Nas transicoes, Meleis et al. (2000) reforca a existéncia de uma percecédo de
mudanca, uma mudanga propriamente dita, um periodo de instabilidade, que culmina

num periodo de estabilidade.

A parentalidade surge assim, como uma série de desafios, oferecendo também a melhor
possibilidade de superacao desses mesmos desafios, permitindo a verdadeira inclusdo de
criangas com diagndstico de TEA no seio da familia, familia neurodiversa. Analisando
as familias numa perspetiva sistémica, a presenca de uma crianca com necessidades
especificas afeta, ndo apenas o0s pais, enquanto subsistema conjugal, mas todo o sistema,
especialmente os irméos, que podem envolver-se direta ou indiretamente nos cuidados
com a crianca de acordo com Nunes & Aiello (2008), sendo o0s custos emocionais das
familias inquantificaveis (Oliveira, et al., 2007). Neste momento de transi¢do familiar, o
papel do enfermeiro consiste em colaborar com a familia para que esta se torne
competente e autonoma no desempenho da sua responsabilidade e se sinta segura e

confiante para ultrapassar as dificuldades e obstaculos que possam surgir (Soares, 2008).

Numa histéria que se vai desenvolvendo ao longo do tempo, a familia é considerada um
sistema vivo, dindmico, aberto e complexo, pautada pelos processos tanto individuais,
como interrelacionais resultantes da interacdo entre os diferentes elementos, assumindo
como referéncia uma perspetiva sistémica complexa (Morin, 1991). Nesta perspetiva
dado o foco da investigacdo no relacionamento conjugal, serd considerado o sistema de
inter-relac@es conjugais, que incluem a particularidade de cada elemento do casal dentro
do sistema (Minuchin, 1982). Num sistema, de acordo com Morin (1991), as partes tém
uma dupla identidade: uma identidade prépria que se mantem, ndao sendo redutivel ao
todo, e uma identidade comum confirmada pelo todo. O todo é maior do que a soma das
suas partes, pois inclui a relagdo entre elas. Sendo, ao mesmo tempo menor do que a
soma das partes, pois estas ao formarem um todo, sofrem constrangimentos inevitaveis,
inibindo-se ou perdendo algumas das suas qualidades ou propriedades, conferindo ao
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sistema conjugal um caracter dindmico e criativo. Esta complexidade dindmica torna
complexa a classificagdo dos fatores que influenciam e interferem, tanto de forma

negativa como de forma positiva, no relacionamento e satisfacdo conjugal.

Indagar quais as vivéncias sobre o relacionamento conjugal em familias neurodiversas,

surge assim como inquietacao para o desenvolvimento de trabalho de investigacao.

O enfermeiro deve compreender a pessoa como um ser Unico e total, integrada huma
familia e comunidade (OE, 2015) e, assumindo no exercicio das suas fungdes, uma
conduta profissional com responsabilidade ética, garantia dos direitos dos cidadaos e,
complementaridade com outros profissionais de satde (OE, 2015). Ao EEESF, compete
interagir com as familias utilizando um método organizado, dindmico e sistematizado de
pensamento critico sobre a salde destes, recolhendo dados sobre cada familia que
permitam a identificacdo de problemas e a formulacéo de diagnosticos de enfermagem.
Enquanto prestador de cuidados, combina a promocdo da saude, a prevenc¢do da doenca
com a atuagio e responsabilidade clinica dirigida aos membros da familia. E gestor e
organizador de recursos com vista a0 maximo de autonomia daqueles a quem dirige a
sua intervencao (OE, 2011, 2018). Tendo por base o Modelo de Calgary de Avaliacdo da
Familia e, o Modelo de Calgary de Intervencdo na Familia, 0 Modelo Dindmico de
Avaliacdo e Intervencdo Familiar, de Figueiredo (2012), revela-se assim, de extrema
importancia e pertinéncia, uma vez que permite um estudo aprofundado da familia, ao
longo do seu ciclo vital e em consonancia com 0s seus processos de transicao, sejam
estes de desenvolvimento, situacionais, organizacionais ou de salde/doenca, como se
verifica na transicdo de uma familia neurotipica para familia neurodiversa. Ao identificar
as necessidades da familia, realcando as suas forcas e potenciais, segundo Gottlieb
(2016) é possivel efetuar diagnosticos e intervencbes sensiveis aos cuidados de
enfermagem. O EEESF, tem assim um papel privilegiado, agindo como parceiro e
facilitador deste processo de transicdo, que se pretende que a familia execute com
mestria. Pelo exposto, pretende-se também com este estudo, conhecer as percec¢des das

familias neurodiversas sobre o0 apoio prestado pelo Enfermeiro(a) de Familia.
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2. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
2.1. TIPO DE ESTUDO

De acordo com o estado da arte e o fenOmeno em questao, optou-se por uma investigacdo
qualitativa, num estudo fenomenoldgico descritivo, ja que se pretende conhecer o
fendmeno, sua anélise e descri¢do Fortin (2009). De acordo com a mesma autora, este
tipo de estudo implica a descricdo de uma populacdo ou amostra com o proposito de
conhecer as suas caracteristicas, a compreensdo da experiéncia real vivida pelos sujeitos
em relacdo aos fendbmenos do mundo cotidiano, permitindo analisar a manifestacdo de

um fendmeno (Vilelas, 2020).
2.2. OBJETIVOS DO ESTUDO
Este estudo tem como objetivos:

- Analisar as vivéncias de familias neurodiversas, relativamente ao seu relacionamento
conjugal. Este objetivo tem implicita a perspetiva sistémica de conjugalidade e de
relacionamento conjugal, pressupondo que o todo (casal) e partes (cada um dos cdnjuges)
estdo em permanente interacdo, num processo que esta, ele proprio em permanente

interagdo com o contexto onde se encontra inserido.

- Conhecer as percecdes das familias neurodiversas sobre o apoio prestado pelo

Enfermeiro(a) de Familia.

2.3. QUESTAO DE INVESTIGAGCAO

Quais as vivéncias das familias neurodiversas, relativamente ao seu relacionamento

conjugal? e, quais as suas percecoes, relativamente ao apoio do Enfermeiro de Familia?
2.4. PARTICIPANTES E AMOSTRA

Os participantes no estudo sdo conjuges membros de Familias Neurodiversas. A amostra

através de estratégia Bola de Neve, foi iniciada pela rede social pessoal e, obtida de

acordo com pedido a estes membros da populacao alvo para obtencdo de outros possiveis

participantes no estudo; este processo teve tantas repeti¢cfes quantas as necessarias
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Vilelas (2020), sendo este, as entrevistas e a recolha de dados interrompidos quando se
verificou a saturagdo dos mesmos. Estabeleceram-se assim, como critérios de inclusdo:
familias que incluam no agregado familiar, um membro do subsistema filial portador de
TEA, com idade inferior a 16 anos; familias com presenca do subsistema conjugal,
familias com aceitacdo livre e esclarecida de participacdo no estudo; e familias residentes
no concelho de Coimbra. O ndo dominio da lingua portuguesa, auséncia do subsistema
conjugal e indisponibilidade para participacdo no estudo, foram estabelecidos como

critérios de exclusao.

A amostra estabelecida foi de sete participantes por se ter atingido saturacdo de dados,
ou seja, ter-se alcancado a repeticdo de dados recolhidos dos diferentes participantes.
Todas as familias dos participantes sdo do tipo Nuclear relativamente a sua organizagao
estrutural. O ciclo de vida onde se encontram de acordo com Duvall (Relvas, 2006), varia
entre: “Familia com filhos em idade pré escolar” (nN=2); “Familia com filhos em idade
escolar” (n=4); e, “Familia com filhos adolescentes ” (n=1). Quanto ao numero de filhos
estes variam entre: 1 (n=4); 2 (n=2); e, 3 (n=1). No que diz respeito ao filho, portador de
TEA, sdo todos do género masculino e, as suas idades variam entre 4 anos (n=1); 6 (n=3);
7 (n=1); 8 (n=1); e, 12 anos (n=1), tendo o diagndstico sido estabelecido entre o segundo
e terceiro ano de vida. Em 70,4% (n=5) das familias ambos os cdnjuges se encontram no
ativo, relativamente a sua situacao profissional. Em duas das familias dos participantes
(28,6%), um dos conjuges encontra-se em situacdo de apoio total ao filho portador de
TEA. Numa das familias o cdnjuge feminino deixou de trabalhar e, na outra o conjuge

masculino encontra-se em licenca especial para assisténcia ao filho.

2.5. INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

O instrumento de recolha de dados é o recurso ao qual o investigador recorre, de forma
a conhecer os fendmenos e deles extrair a informag&o, obtendo assim dados da realidade
(Vilelas, 2020).

De acordo com Fortin (2009), a entrevista € um modo particular de comunicacéo verbal,
que se estabelece entre o investigador e os participantes com o objetivo de colher dados
relativos as questdes de investigacdo formuladas, sendo o principal método de recolha

de dados nas investigacGes qualitativas.
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A entrevista semiestruturada permite ao participante explanar as vivéncias e experiéncias

acerca do tema abordado (Vilelas, 2020).

Considerando o objetivo do estudo, a entrevista semiestruturada foi considerada o
método adequado a utilizar nesta investigacdo, enquanto instrumento de recolha de
dados. As entrevistas foram realizadas de forma individual, ao longo do més de janeiro
e, tiveram uma duracdo média de quarenta minutos. O guido elaborado (Apéndice 1),
permitiu a recolha de dados descritivos na linguagem do participante. A ndo manutencgéo
da obrigatoriedade relativamente a ordem das questfes estipuladas em guido, propiciou

uma entrevista fluida, que se assemelhou a uma conversa informal.

2.6. PROCEDIMENTOS FORMAIS E ETICOS

O presente trabalho de investigacdo foi submetido & Comissdo de Etica da Unidade
Investigacdo em Ciéncias da Saude: Enfermagem (UICISA: E) da Escola Superior de
Enfermagem de Coimbra, tendo obtido parecer positivo (Anexo IX). As entrevistas
decorreram ao longo do més de janeiro, no domicilio dos participantes ap6s o seu
consentimento informado (Apéndice Ill), em ambiente tranquilo e, tendo como
intervenientes o(a) participante e a investigadora. Procedeu-se a gravacao audio, cuja
destruicdo foi assegurada ap6s transcricdo da entrevista. Dada a evolugdo da era digital
e, considerando a escolha dos participantes, optou-se por adaptar, em algumas situacoes,
a forma de contacto, que se previa presencial, para um contacto de entrevista através de
plataforma digital, mantendo-se a gravacdo audio com o devido consentimento. O
principio de confidencialidade foi garantido através de: agendamento de encontro de
forma privada; realizacdo de entrevista em ambiente privado; entrevista e tratamento de
dados efetuados pela mesma investigadora; todas as entrevistas foram realizadas de
forma an6nima, codificadas através de cddigos alfanuméricos, sendo atribuido a cada
entrevista um numero de ordem e uma letra (ex. entrevista 1, conjuge masculino (Ei-m);
entrevista 1, conjuge feminino (Ei-r)) mantendo-se na apresentacdo de dados a mengao
a esses codigos sempre que se verifiguem transcri¢des de parte de entrevista. O nome do
filho portador de TEA, foi ao longo das transcri¢des das narrativas, substituido por uma
letra atribuida aleatoriamente. A amostra obtida por Bola de Neve garantiu o caracter
voluntario de participacdo. Aos participantes, foi assegurado o direito a revogacao da
colaboracédo na investigacdo a qualquer momento conforme disposto no consentimento

informado, observando-se assim, o principio de autonomia.
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2.7. PROCEDIMENTO PARA ANALISE DE DADOS

A analise dos dados teve por base o método fenomenoldgico descritivo de Giorgi (Giorgi
& Sousa, 2010). Esta iniciou-se concomitantemente com o inicio da recolha de dados e,
foi efetuada até atingir a sua saturagdo (Loureiro, 2006; Streubert & Carpenter, 2013). O
referido método parte da transcricdo integral das descri¢des dos participantes, passando
pelo: estabelecimento do sentido geral; determinacao das partes: divisdo das unidades de
significado; transformagdo das unidades de significado em expressdes de carater
psicoldgico; e, determinacdo da estrutura geral de significados (Vilelas, 2020).

Apds a recolha das narrativas, procedeu-se a audicéo e transcri¢do do verbatim dos dados
(Streubert & Carpenter, 2013). Ao longo da transcricdo sentiu-se a necessidade de
utilizacdo de alguma simbologia, por forma a manter o discurso o mais fiel possivel,
facilitando assim a sua compreensdo. (...) — € indicador de que ha excertos da transcricao
original sem relevancia para a analise; ... — simboliza uma pausa e/ou momento de
hesitacdo no discurso; [ ] — Colocada entre paréntesis retos uma palavra, ou frase de
ligacdo com as unidades de significado, ou informacéo enriquecedora do discurso.

O estabelecimento do sentido geral, alcancou-se através da leitura repetida das
entrevistas, seguindo-se a identificacdo das partes das narrativas representativas do
fendmeno em estudo. A andlise de cada frase, permitiu entender o que € transmitido em
relacdo ao fendmeno. Resultante desta analise emergem as unidades de significado, o0s

subtemas, os temas e, a defini¢do da estrutura geral.

2.8. RIGOR CIENTIFICO DO ESTUDO

Considerando os critérios de Adequacdo e Rigor na Investigagdo Fenomenoldgica em
Enfermagem de acordo com Loureiro (2006), a validade foi verificada através de

critérios como a credibilidade, transferibilidade, dependéncia e confirmabilidade:

Credibilidade: A recolha de dados foi efetuada a partir de entrevista semi estruturada,

com questdes abertas 0 que permitiu uma maior riqueza dos relatos. As vivéncias

descritas pelos participantes foram explanadas no documento de forma fidedigna. Todo

0 processo decorrente até a estrutura geral do fenomeno, foi validado por dois

especialistas com experiéncia na utilizacdo do método. Na fase final do estudo, as

entrevistas foram validadas telefonicamente com as participantes, com excecdo de dois
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por indisponibilidade ou impossibilidade de contacto. Ressaltam-se os dados relevantes
esclarecidos no momento de validagdo, sendo estes incluidos na apresentacdo dos

achados.

Transferibilidade: A selecdo dos participantes foi intencional, todos vivenciaram o
fendmeno em estudo na primeira pessoa e apresentam capacidade e facilidade em o

comunicar.

Dependéncia: Este critério refere-se a estabilidade do estudo pelo que foram descritos

todos os passos do mesmo. Considera-se que o método foi aplicado com rigor.

Confirmabilidade: Os resultados vao de encontro ao fendbmeno que se pretende estudar

e ndo foram alterados em funcéo da interpretagdo ou outras motivagdes do investigador.
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3. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O método fenomenoldgico, de acordo com Vilelas (2020), procura os fendémenos
subjetivos acreditando que a verdade acerca do fendmeno se baseia na experiéncia
vivida, 0 interesse recai assim na experiéncia do dia a dia da pessoa. A transcricdo e
leitura das entrevistas, 0 mais breve quanto possivel a realizacdo das mesmas, permitiu
ter presente todos os aspetos verbalizados, iniciando-se assim a reflexdo e analise que
levou & compreensdo da esséncia do fendmeno em estudo. Todos os elementos do
discurso foram analisados procurando identificar os temas de interesse que caracterizam
o fendmeno, indo de encontro aos objetivos delineados. Considerando os dois objetivos
propostos, decidiu-se estruturar a apresentacdo, analise e discussdo dos resultados em
dois sub pontos: o primeiro relativo as vivéncias sobre o Relacionamento Conjugal, no
qual sdo explanados os subtemas decorrentes da andlise dos dados: forcas; adaptaces e,
vulnerabilidades; e, o segundo relativo a perce¢édo sobre o apoio por parte do Enfermeiro
de Familia, explicitando os fatores positivos e os fatores negativos percecionados pelos

participantes acerca do apoio prestado.

3.1. VIVENCIAS SOBRE O RELACIONAMENTO CONJUGAL

O subsistema conjugal surge da unido de dois adultos numa relacdo interdependente e
complementar, formando desta forma um casal. Nele € possivel identificar as relacfes
entre os cOnjuges, verifica-se a presenca do eu, tu, e do nés, pode ser entendido como
uma perda em individualidade mas um ganho em sentido de pertenca,

complementaridade, cooperacao, e simbiose (Relvas, 2006).

Da analise das narrativas dos participantes acerca das vivéncia sobre o relacionamento
conjugal, emergiram trés tipos de fatores decorrentes das unidades de significado: forgas;
adaptacdes; e vulnerabilidades. O esquema interpretativo resultante desta andlise,
permite uma facil visualizagdo dos dados encontrados (Figura 7).
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Forcas

e Cumplicidade
* Envolvimento e comunicagdo

* Enfreajuda e disponibilidade

Adaptacoes Vulnerabilidade(s)
Vivéncias do

Relacionamento Conjugal * Inseguranca

+ Companheirismo

+  Aceitagdo * Negagdo e culpabilizagdo
+ Interagéo social ¢+ Isolamento social

+ Alteracdes no envolvimento * Comprometimento da

+ Sobrecarga comunicagao

¢ Indisponibilidade

Figura 7: Representacdo esquematica dos resultados da anélise dos dados

(Vivéncias do relacionamento conjugal)
e Forgas

Os desafios colocados a familia neurodiversa, sdo referidos por alguns participantes
como fatores motivacionais que se entendem como facilitadores na (re)organizacéo e/ou
(re)construcdo do processo de relacionamento conjugal. As forcas, sdo aqui entendidas
como capacidades do individuo/familia para lidar com as adversidades da vida (Gottlieb,
2016). A visualizacdo esquematica deste subtema é explanada na Figura 8.

Cumplicidade

/ Forcas \

Envolvimento Enireajuda
e e
comunicagio ———— disponibilidade

Figura 8: Representacdo esquemaética do subtema — forcas

Cumplicidade

O termo cumplicidade é aqui entendido como uma atitude positiva e desejavel numa
relacdo, levando o casal a uma unido de sucesso onde se sabe com quem contar e se

partilham objetivos. Esta assume importancia na relacao por ser geradora de empatia,
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unido e, apoio. Os participantes percecionam a sua relagdo como uma relacéo fortalecida

pela unido entre os conjuges

“...Nos estamos em sintonia no fundo, temos os nossos pontos de vista diferentes
enquanto casal e enquanto seres individuais, nao é? mas no geral ... Sim, nds no

geral damo-nos bem enquanto casal, ... acho que nos damos bem enquanto

casal...” (Es-F)

A doenca cronica pediatrica representa um dos maiores desafios para o sistema familiar.
As condicdes de saude crénicas na infancia e adolescéncia podem afetar tanto a qualidade
de vida da crianca e do adolescente, como dos seus pais e restantes membros da familia
(Bai et.al., 2017). O TEA diagnosticado a um dos filhos, de acordo com os participantes

fortaleceu ainda mais a sua relag¢do enquanto casal.

“nos enquanto casal ficamos mais unidos[apds diagnostico do filho]...n@0 sei como é

com as outras familias, mas para nés fortaleceu a unido” (E1-r).

“felizmente, enquanto casal isto [diagnostico do filho] ndo afetou nada, pelo contrario

fez-nos unir ainda mais " (Ea-r)

De acordo com Santos e Barros (2015), a doenca de um filho desperta nos pais
necessidades que abrangem tanto as competéncias cognitivas, emocionais,

comportamentais como as competéncias relativas as relacdes conjugais.

“Efetivamente n6s somos muito mais ligados, 0s outros casais parecem mais

independentes ”(Es-F)

“enquanto casal tentamos sempre ndo fazer uma coisa que a gente sabe que 0 outro ndo

quer que se faga ... nos sabemos que o outro entende” (E7-r)

O fortalecimento do relacionamento conjugal, referido pelos participantes, vai de
encontro aos resultados apresentados por May et al. (2017), estes revelaram que a
descoberta do diagnostico do TEA do filho fez com que os membros do casal conferissem
maior importancia a relagdo. Também Portes e Vieira (2020), concluiu que, apesar da
tensdo sofrida perante a descoberta do diagndstico, a relagdo conjugal se mantém e, em

alguns casos, 0s parceiros aproximaram-se ainda mais a partir dessa experiéncia.
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Envolvimento e comunicacdo

A comunicacdo diz-se funcional quando tem a capacidade de unir, de ligar, de pér em

relacdo os conjuges (parceiros comunicacionais) (Alarcdo, 2000).

“Partilhamos todas as nossas expetativas e preocupagoes, dizer...mostrar o que sentimos
é um fator importante para a manutencdo de uma boa relacdo para o casal...sem duvida”
(1)

“H& uma boa comunicacéo € gracas a essa comunicacao toda ... é que estamos bem e

somos uma familia funcional ” (Eas-)
“Sim...sim a comunica¢do é importante...”’(E3-F)
“Sim eu acho que no geral sim...eu acho que existe boa comunicagédo " (Es.r)

“nds conhecemo-nos tdo bem que basta olhar para ele que eu ja sei 0 que ele esta a

pensar... " (EeF)

“Houve tempos em que a comunicag¢do era complicada por ndo sabermos gerir isso
[diagndstico do filho] a evolucdo positiva de F tem ajudado, hoje j& ndo temos essa
dificuldade”’(E7-m)

De acordo com Figueiredo (2012), a comunicacdo integra a avaliacdo da Satisfacéo
Conjugal, na dimenséo de desenvolvimento; a forma como o casal dialoga sobre as suas
expetativas e receios, o acordo perante as discordancias e a satisfacdo perante a
comunicacdo estabelecida entre os elementos do casal, sdo constituintes avaliativos desta
dimenséo. A percegédo dos participantes sobre a sua comunicagao parece ir de encontro a
estes itens de avaliacdo e, considera-se de acordo com a anéalise efetuada as narrativas,
como uma comunicacao eficaz. Esta percecao remete para a metacomunicacdo, de acordo
com a qual e segundo Alarcdo (2000), “é um elemento necessario a construcdo e
evolucdo do processo de casal, na medida em que ela possibilita, aos conjuges,
esclarecerem-se, negociarem, ultrapassarem conflitos e, ligarem-se. ”(p.127). Da anélise
das narrativas dos participantes perceciona-se uma comunicacdo acerca da sua
comunicagdo dentro da relacdo conjugal. Segundo Dias (2011), a manutengdo do
equilibrio do sistema familiar, depende dos processos de comunicacdo estabelecidos

dentro das relacdes familiares.

64



Entreajuda e disponibilidade

“fazemos tudo em conjunto, sem duvida nenhuma. Eu fago tudo em casa e ela ajuda

um bocadinho ...[ris0S] " (E7-m).

O humor do participante do género masculino, quando se refere a partilha de tarefas entre

0s cOnjuges, expressa a conivéncia estabelecida entre este casal.

“tive de deixar de trabalhar...ndo temos grandes recursos monetarios, é o que é
preciso...tivemos de fazer escolhas...tive de deixar de trabalhar...escolher entre
trabalhar (...) ou por mdos a obra e ser eu a tirar as formagoes para poder
trabalhar com R (...) para fazer intervengdo mais especifica com R; foi um grande

investimento, menos um saldrio e mais gastos com a formagdo... " (E1-F)

“Nés dividimos as coisas ... alterdmos prioridades, se a casa esta limpa esta limpa
se esta suja esta suja ... as refeicdes se ndo sdo banquetes ndo interessa o que
interessa é comer a horas para A poder ir para a cama a horas. Se um esta

ocupado o outro tem de estar com A. (Es.F)

A (re)definicdo das prioridades por parte do casal, parece ter sido negociada, existindo
entendimento entre ambos relativamente a novas formas de organizagdo: no que diz
respeito a divisao e partilha de tarefas; e, também na alteracdo e/ou adocdo de novos

papeis que implicam diretamente no funcionamento familiar.

“...nisso [partilha de tarefas] ndo tenho nada a apontar, é claro se estivermos os dois

em casa ele estd a espera que eu faga .... mas isso acho que é cultural” (E2-r)

“(...) as lides domésticas sé@o mais comigo, mas ja era assim, ndo foi nada relacionado

com o diagnostico de A ”(E4-F)

“o0 meu marido ajuda bastante, acho que acaba por ser...eu ndo vou dizer que é
igual porque eu tenho uma opinido eu acho que uma mulher salvo raras excegoes

é sempre aquela que mais trabalha em casa e numa relacdo... eu acho... ”(Es-F)

Verifica-se pelo discurso das participantes, que a divisdo ndo equitativa no assumir das
tarefas domésticas, continua a ser aceite de forma natural e satisfatéria, afirmando o peso
de aspetos culturais da nossa sociedade. De acordo com Wall et al. (2010) os aspetos
referentes ao cuidar foram, desde sempre atribuidos as mulheres, consideradas

responsaveis naturais pelas tarefas domésticas e pelo bem-estar da familia.
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Pelos relatos dos participantes aqui explanados, podemos concluir que neste subtema -
Forcas, a satisfacdo com o relacionamento conjugal se encontra presente nestes casais.
Face a transicdo acidental saide/doenca, parecem ter assumido a neurodiversidade com
mestria, (re)adaptando e (re)organizando todo o funcionamento familiar. Percebe-se
assim, a manutencdo tanto da funcdo interna como da funcdo externa da familia.
Transparece a manutencdo de tarefas inerentes ao sub-sistema conjugal, nomeadamente
na dimensdo da comunicacéo e da Relacdo dinamica (Figueiredo, 2012). Machado, Silva
e Portes, (2022) relatam como o diagnéstico de TEA num filho pode proporcionar mais
interacdo e comunicagdo entre o casal, levando a uma maior uniéo entre estes, decorrente

da partilha de cuidados a crianca.
e Adaptacoes

Esta categorizacdo prende-se com os fatores implicitos nas narrativas relativamente a
(re)organizacao e/ou (re)construcdo do processo de relacionamento conjugal, a unido
familiar ¢ assumida como um modo de relacionamento entre duas pessoas (amor,
amizade, bondade, respeito ...). Este é experienciado de forma mais direcionada a familia
como um todo, onde a manutencdo da unido se direciona para o bem estar familiar. A

visualizacdo esquematica deste subtema € explanada na Figura 9.

Companheirismo

~ ~

Sobrecarga Aceitacdo

Adaptacoes

\ /

- 5
Alteracdes no Interacao
Envolvimento Social

Figura 9: Representacdo esquematica do subtema — Adaptacoes

Companheirismo

O nascimento de um filho representa um novo ciclo vital para a familia, o qual passa a
ser idealizado pelos pais e por toda a familia. A ocorréncia de alguma rutura nesses

planos, afeta todos os membros da familia (Ebert, Lorenzini, & Silva, 2013).
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“acho que ndo nos separou também ndo sei se nos uniu, acho que estamos unidos nas

mesmas preocupag¢oes”’ (Es-r)

“ficamos mais unidos apos esta situacdo [diagnostico do filho]...a unido ficou mais

fortalecida... somos muito amigos ... existe um grande companheirismo” (E2-m)

“Acredito e lemos muito e percebemos que nessas alturas ha muitas separacdes e

percebemos porqué... " (Eer)

Percebe-se pelos relatos dos participantes a presenca de uma reorganizacdo com vista a
manutencdo do funcionamento do sistema familiar, perante o diagnostico de doenca
cronica na familia (TEA do filho) - transicdo acidental (Meleis, 2000). Poder-se-a
afirmar que estamos perante uma mudanca tipo 2, na qual, de acordo com Alarcéo
(2020), as alteracBes ao sistema familiar sdo inevitaveis, por forma a garantir a sua
“evolugdo e sobrevivéncia”. Os estudos de Aradjo et al. (2012) demonstram como o
ambiente familiar é profundamente alterado quando ocorre o diagndstico de TEA,

implicando diretamente nas relacdes e papéis de cada um dos seus membros.
Aceitacdo

“Se nos ndo aceitarmos nos ndo conseguimos ... (Ea-r)

“Fica um bocadinho dificil quando ndo temos ferramentas ... “ (Es.r)

De acordo com Pinto, Torquato, Collet, Reichert, Souza Neto e Saraiva (2016), torna-se
necessario ampliar as informacdes fornecidas a familia, para além do nome da patologia,
uma vez que, a aceitacdo de uma doenca esté relacionada com conhecimento detido sobre
ela.

“Tivemos de trabalhar essa parte porque estavamos a trabalhar o futuro da familia, 0
futuro da nossa saude mental...pronto...a saude...se alguém dos membros desmorona...
desmorona a familia toda tivemos de trabalhar essa parte toda e unirmo-nos nesse
sentido” (E1-F)

“Primeiro tivemos de encontrar a aceitagdo e isso foi muito complicado, primeiro um e

depois o outro, mas até realmente aceitarmos isto foi muito complicado (...)” (Eer)

“Basta haver uma ndo aceitacdo da parte de um que ja nada vai funcionar. Caso

um aceite e o outro ndo ja muito dificilmente .... Ha coisas que sdo dificeis de
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lutar se ndo houver um certo ... se ndo houver aceitacdo do outro é mais uma

coisa a complicar” (E7-r)

“foi dificil, uma fase dificil de medo de frustracio de revolta de...sei la
atordoamento [risos] mas depois tivemos... 0 meu marido conseguiu fazer-me ver
as coisas de outra forma ... pronto e a partir dai alinhdmos o0s dois 0S nossos

objetivos, alinhamos 0s dois ... estabelecemos as nossas estratégias”’(Ea-r)

Constata-se pelo discurso dos participantes a dificuldade expressa na aceitacdo do
diagnostico. O diagnostico de uma doenca crénica, principalmente quando o paciente €
uma crianca, € para a familia pautado por um conjunto de sensagdes e sentimentos
diversos, tais como frustragdo, inseguranga, culpa, luto, medo e desespero (Samson,
Huber, & Ruch, 2013). Ao receber a noticia toda a familia é afetada, passam pela fase do
alarme, do stress, da angustia, da rejeicdo e da revolta, os familiares desses portadores
relatam choque, medo, choro, sentimento de incapacidade, ansiedade, e raiva. Apos esses
sentimentos seguem-se outros, nomeadamente de reorganizacgéo e aceitagdo, sendo o seu
quotidiano grandemente direcionado aos cuidados da crianga com TEA (Silva et al,
2021).

Os participantes no processo de aceitacdo foram desenvolvendo estratégias de coping. A
sua utilizacdo de acordo com Gongalves (2018) permite a familia a manutencdo da sua
satisfacdo, através do autodominio do impacto das ocorréncias stressantes e da

manutenc¢do da comunicagédo familiar e, permitindo assim, a evolucéo do sistema familiar.

Interacdo social

“... por exemplo certas ... muitas situagoes que agora estamos a melhorar como jantar

fora, sair com os amigos, ja come¢amos a recuperar isso ha algum tempo” (Es.F)

“estar em casa é mais facil, (...) se formos tomar um café e ndo demorarmos muito tempo

a coisa funciona...” (E7-)

As responsabilidades do subsistema parental de acordo com Relvas (2006), passam

fundamentalmente pela educacdo, pela socializacdo e, protecdo. Dos relatos dos

participantes, entende-se uma maior preocupacdo com a protecdo do filho com TEA,

dando assim primazia na perspetiva sistémica a fungéo interna da familia; a funcéo

externa, na qual podemos incluir a socializacdo, estd em transformacao, perceciona-se a

reabertura ao exterior embora de forma cautelosa por temerem as reacgdes que os filhos
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possam ter. Hirsch e Paquin (2019) aliam a falta de momentos para o casal, assim como
a falta de intimidade, ao tempo que é destinado ao cuidado da crianca com TEA. Hartley
et al. (2016), realcam que frequentemente a interacdo diaria com maior significado para

o casal, pode referir-se a tematicas relacionadas com o filho.

Alteracdes no Envolvimento

A familia, por vezes, tera de rever o0s seus projetos decorrentes da crianga com autismo
(Nobre & Sousa, 2018).

“...foi a compreensdo, a compreensdo foi muito boa de todas as partes..." (E1-F)
(X3 ~ o * »”

ndo entramos em grandes stress, mas estivemos em desacordo muitas vezes(...)” (Es.F)
“Percebesse porque hd muitas familias que ficam saturadas ... ndo é facil” (Es-r)

As adaptacOes e a negociacdo de novos papeéis no seio da familia tornam-se mais faceis
quando esta aceita a crianca, sendo a forma como esta é tratada, pelos membros da
familia, considerado um aspeto muito importante na superacdo do diagndstico e
adaptac0es diarias (Pinto et al., 2016). Os participantes referem a compreenséo enquanto

facilitadora deste processo de mudanca e (re)adaptacdo familiar.

Sobrecarga

“Familia alargada ajuda, mas ... € mais um desafio por aumento da dependéncia...veio
sobrecarregar ... mas tudo se faz com amor (...) ela estd mais sobrecarregada, eu

trabalho fora de casa...” (E2-m)
“Eu estou mais sobrecarregada (...) estou mais sobrecarregada sim... " " (E1-F)

“... isto deixa-nos Nervosos, tentamos manter a compostura, mas isto deixa-nos

desgastados...” (Es.F)

A sobrecarga materna no processo do cuidado de criangas com doengas cronicas ocorre,
de acordo com Pinto et al. (2016), devido ao padrdo historico cultural estabelecido pela

sociedade, no qual a figura da mulher ainda é atribuido o papel de cuidadora principal.

Os relatos dos participantes vao de encontro ao estudo de Portes e Vieira (2020), que

atribui a mée a maior responsabilidade sobre o filho, referindo, no entanto, que essa

situacdo se verifica no contexto de familias de criancas com desenvolvimento tipico e

atipico. Também Dias (2011) corrobora esta ideia ao afirmar que os novos paradigmas,

relativos as novas estruturas familiares e a igualdade de papéis na organizacgdo das suas
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atividades para todos os seus membros, continua a recair na mulher grande parte das
funcBes relativas a organizacdo interna da vida familiar, tais como os trabalhos

domésticos, o cuidar das criancas e das pessoas dependentes.

Numa relacdo saudavel ha a partilha de responsabilidades e tarefas no que respeita a
tomada de decisdes, ha o reflexo do respeito mutuo, em que se ouve o parceiro sem haver
qualquer julgamento, de forma compreensiva valorizando-se as opinides e ainda a
evidenciar, a confianca e o suporte emocional no que respeita a apoiar os objetivos de
vida do parceiro, respeitar o direito aos seus sentimentos, atividades e opinides (Santos,
2012).

De acordo com os relatos dos participantes aqui explanados, podemos concluir que neste
subtema -Adaptacdes, a satisfacdo do casal se encontra (re)direcionada para a satisfagao
familiar como um todo em prejuizo do subsistema conjugal, pautado pela diminuicdo de
dedicacdo ao casal. O tempo de atencdo e de partilha entre o casal é, muitas vezes,
substituido por variadas tarefas ou solicitacfes, consideradas essenciais para o bem estar
da familia. Os estudos de Semensato e Bosa (2017) identificaram alguns fatores adversos
a satisfacdo no relacionamento conjugal em pais de criancas com autismo: a
culpabilizacdo apds o diagnostico; a atribuicdo da deficiéncia como um “fardo”; a
sobrecarga de um dos conjuges; o afastamento de familiares e amigos, assim como o
isolamento social da familia. Em sentido contrario, a partilha de momentos de lazer
somente para o casal, bem como a comunicacao entre estes apresentam-se como préaticas
positivas com vista a manutencdo e melhoria da relacdo conjugal desses pais (Hirsch &
Paquin, 2019).

Perante o aparecimento de uma doenca crénica ou prolongada, a familia tem de
reorganizar os seus padrdes transacionais por forma a responder funcionalmente ao stress
provocado por estas situacdes (Alarcdo, 2020). Minuchin (1979) explanou claramente
esta ideia, ao afirmar que a crise era, simultaneamente: ocasido de crescimento e
evolucdo; e, risco de impasse e disfuncionamento. O sistema familiar pode assim optar
entre duas hipoteses: ou foge a mudanga, colocando em risco a sua evolugdo e o seu
equilibrio; ou, transforma-se, correndo o risco de crescer sem saber exatamente como. O
sistema familiar tem de compreender que aquilo que a crise solicita e exige €, com efeito,
a transformacdo do modelo relacional existente, ao nivel da sua estrutura e, das suas

regras de funcionamento.
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e Vulnerabilidade(s)

A vulnerabilidade é aqui entendida como um conjunto de comportamentos e estratégias
através das quais os conjuges procuram resolver as divergéncias entre si, tais como,
inseguranca e incerteza da familia, e cada um dos seus elementos, acerca das suas
condicBes de vida, em consequéncia do surgimento de doenca cronica (TEA). Esta
vulnerabilidade nédo é, por si s, indicativa de dificuldades conjugais, mas revela-se como
dificuldade sentida na mobilizacéo insuficiente de recursos para enfrentar a instabilidade

instalada. A visualizacdo esquematica deste subtema é explanada na Figura 10.

A familia vive num equilibrio dindmico provido de margens de funcionamento seguras
que, ao serem ultrapassadas, deixam de abarcar as flutuagdes do sistema levando a

mudancas irreversiveis das quais emerge um novo padrdo organizativo (Alarcéo, 2000).

Insegurancga

-~ N
Indisponibilidade Negagao e
Culpabilizagao

_ -
Comprometimento Isolamento
da comunicacido Social

Vulnerabilidade(s)

Figura 10: Representacdo esquematica do subtema — VVulnerabilidade(s)

Inseguranca

A mudanca provoca stress dada a propor¢do de desconhecido que lhe esta associado
(Alarcdo, 2000).

“ha dias em que vale a pena lutar contra e outros em que ndo vale a pena (...)
ele agora [refere-se ao marido] tem esta crianca que € completamente diferente a
forma de educar e ele ndo consegue muitas vezes corresponder...ele tenta, mas

na hora da verdade é muito complicado” (Es-F)

As estratégias adotadas na resolugédo de conflitos conjugais estdo associadas a qualidade
da relagdo conjugal, um construto multidimensional que abarca aspetos do contexto, dos
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recursos individuais, dos processos adaptativos e da satisfacdo dos coOnjuges no
relacionamento (Mosmann & Falcke, 2011).

“tu ndo sabes para onde te virar, (...) esta parte é que é dificil de gerir as expetativas e

as frustragdes a incerteza” (E4r)

“a comunicagdo é o que menos me chateia no meio disto tudo, realmente é mesmo o ndo
estarmos de acordo relativamente & forma de agir perante as birras, as crises, as

frustragoes...” (E3-F)

Os maiores conflitos relativamente ao papel parental, resultam das divergéncias nas
praticas educativas, nomeadamente no que diz respeito ao estabelecimento de limites ou
na superprotecéo do filho (Portes & Vieira, 2020). Segundo Thullen e Bonsall (2017)
torna-se necessario um equilibrio nas praticas parentais, estando este relacionado com a

sua capacidade em gerir o stress diario.

“porque realmente naquela altura, nessas alturas chegdmos a virar-nos um contra o
outro, ndo sabiamos o que fazer ... nem um nem outro e viramo-nos um contra o outro
(Es-r)

Bolze (2012) refere que o tipo de conflito conjugal mais patente nos casais é a agressao
psicoldgica. Os conjuges recorrem a atitudes ofensivas como insultar, gritar, virar as

costas ou retirar-se da discusséao.

O desempenho dos papeis inerentes a funcao conjugal e a fungdo parental, por parte dos
participantes parece ser pautado de grandes incertezas e ambiguidades, ndo sé
relativamente ao futuro do filho com TEA e da prépria familia, como também sob a
forma e coeréncia de atuacdo entre os conjuges. De uma forma geral, uma resolucao
construtiva do conflito esté relacionada com uma melhor qualidade da relagéo conjugal,
enquanto a resolucdo destrutiva se pode associar uma menor qualidade da referida

relacdo (Scheeren, Vieira, Goulart, & Wagner, 2014).

Negacdo e culpabilizacdo

De acordo com Pinto et al. (2016) perante um diagnostico de uma doenca cronica a
familia pode vivenciar as mesmas fases do luto, incluindo a negagdo. Estas funcionam
como forma de adaptagdo pelas quais perpassam os individuos sempre que ocorre perda
de algo desejado ou significativo. Segundo 0s mesmos autores, 0 sentimento de culpa

também pode estar presente entre os familiares, especialmente entre os pais.
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“(...) se calhar ndo sei se a parte da aceitacdo dele foi bem feita, se ainda esta
um bocadinho em negagado...ainda vem muito... com alguns comportamentos e
mesmo manifesta de vez em quando “porque é que a nos” e ja passaram 5 anos

desde o diagnostico ” (Es-r)

Relativamente ao espaco temporal necessario num processo de transi¢do acidental, ndo
se verifica consenso na literatura. Nem todos os estudos concluem que o tempo constitui

forgosamente um elemento facilitador de adaptacao (Lemos et al., 2019).

“acontecia muito a culpabilizacdo do outro por F ser assim ele é assim porque tu és

assim tanto ele dizia-me isso como eu também lhe dizia” (Es-r)

A presenca de sentimentos de culpa aqui expressa pelos participantes, pode de acordo
com Carpenito (2002), ter uma influéncia negativa na realizacdo de funges relativas ao
papel parental. As primeiras referéncias historicas de culpabilizacdo relativamente ao
TEA surgiram ainda com Leo Kanner e outros especialistas da época, com a ideia da
“mae geladeira” (Donvan & Zucker, 2017). De acordo com 0s mesmos autores esta ideia
de culpabilizacdo das maes, devido a sua frieza e inadequacao afetiva, deixou profundas

marcas ndo somente nessa geragao.

Isolamento social

“naquelas alturas nos o que fazemos ¢é retrair-nos e escondermo-nos e depois com isso
ndo ha contato social e nos tentamos...ndo tentamos fizemos isso e ndao era benéfico

para n6s” (Es-r)

“No6s s6 vamos a festas de pessoas que nos conhecem bem e onde estamos &
vontade sendo ndo vale a pena ir (...) 0 meu marido ainda valoriza muito a
opinido dos outros, mas la esta eu se vou € porque sei que estou a vontade e ndo
h& comportamentos depreciativos da parte dos outros olhares negativos se vamos

¢ para estarmos a vontade...” (EaF)

O isolamento social surge como forma de protecdo da propria familia aos olhares da
sociedade onde se encontram inseridos. Pelas narrativas dos participantes, percebe-se
que a familia se encontra completamente direcionada para a sua funcdo interna. O
isolamento é ainda dificultado por questdes comportamentais. As familias restringem as
suas vidas sociais e evitam completamente as ocasides sociais em defesa a sentimentos

de constrangimento e estigmatizacdo (Baker, Seltzer, & Greenberg, 2012).
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“(...) areacdo do meu marido logo a chegada foi vamos para casa a festa acabou e nos

tinhamos acabado de entrar ... (Ea-F)

Perceber que as pessoas se sentem incomodadas pela presenca da crianga autista constitui
um gesto de preconceito. A discriminacdo e receio de julgamento, fazem com que a

mulher tente superproteger o filho (MacDonald, Lord, & Ulrich, 2013).

A exposicao social do filho com TEA e da propria familia surge como uma dificuldade
implicita nas narrativas dos participantes. Segundo Serra, R. in Manual Parent, (Do
Carmo, Milena et al. 2021), muitas vezes o diagnodstico surge como um “alivio”. A
crianga/adulto passa agora a possuir um diagndstico, deixando a explicacdo para 0s seus
comportamentos atipicos de recair sobre 0s pais que ndo souberam educar ou mesmo
sobre a prépria crianca, que até ai era vista como desatenta, caprichosa, e desmazelada,

entre outras.

Comprometimento da comunicacdo

“nos raramente falamos disso em casa (...)" (Es.F)

Watzlawick, Beavin e Jackson (1990), apontam a impossibilidade de “néo
comunicar”, ja que as insatisfacdes vivenciadas, apesar de serem silenciadas, se
manifestam através de comportamentos expressos ou velados, manifestando sempre

alguma carga emocional.

“no geral acho que partilhamos as mesmas preocupacgdes embora um partilhe mais do

que outro...mas estamos os dois com receios...estamos” (Es.r)

“sim...quando chego ao limite...vou aguentando...e depois ha aqueles dias, como na
semana passada, 0 menino teve uma crise enorme e era eu que estava, ndo é...porque

sou sempre eu [suspiro] e ai tive de falar com ele...”

Segundo Bolze et al., (2013) o evitar de conversas que imponham a exposi¢do de
sentimentos e de fraquezas pessoais, com o propésito de que os problemas se resolvam
por si mesmos ao longo do tempo, sdo considerados comportamentos de fuga e,
disfuncionais. S&o normalmente associados a maior risco de insatisfacdo conjugal, pois
as insatisfaces relativamente a relagdo de casal sdo menos manifestados mas mais
sentidas (Colossi & Falcke, 2013).
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A comunicagdo tal como é referida pelos participantes, ou é inexistente ou sem
expressdo, ocultando as frustragdes vivenciadas por algum dos conjuges em siléncio,

estando assim alterada a satisfagdo com o padrdo de comunicacéo (Figueiredo, 2012).

Indisponibilidade

“eu ja lhe disse em conversas que tivemos depois de B nascer porque as coisas mudam

a situagdo familiar muda, é muito mais exigente ..." (Es.F)

“(...)ndo valoriza no fundo aquilo que eu passo com M (...) quando eu me canso muito
mais com o menino do que a trabalhar, por mais exigente que seja o

trabalho ...compreende o quanto isso me incomoda ” (E3-F)

Pelo discurso implicito nas narrativas dos participantes, percebe-se alguma
indisponibilidade no que se refere a mudancas de atitudes e comportamentos. Outros
estudos com familias neurodiversas tém encontrado resultados semelhantes aos do
presente estudo e reforcam o papel mais tradicional do pai na garantia dos recursos, e das
méaes no provimento de cuidados (Meimes et al., 2015). A menor participacdo paterna é
muitas vezes justificada por estes pelo peso das suas responsabilidades financeiras
desempenhadas na familia (Pinto et al., 2016).

Dos relatos expressos nas narrativas dos participantes pode-se perceber a complexidade
relacional entre os conjuges, tanto no desempenho do papel conjugal como no papel
parental. O desenvolvimento da parentalidade é acompanhado por crises, aprendizagens,
descobertas e pela necessidade de adaptacOes e estabelecimento de novas formas
relacionais na familia, existindo influéncias bidirecionais entre os papéis parental e
conjugal (Koprowski, Galindo, & Gomes, 2020). Apesar de todas as dificuldades
relatadas relativamente as suas vivéncias diarias, a continuidade da familia nunca é posta
em causa pelos participantes. Este facto percebe-se ndo SO por ndo ser expresso
verbalmente como pela forma como foram relatadas as emocdes, nomeadamente o
sofrimento. Para Diniz (2018), a manuten¢do ou o fim da unido do casal dependera da

qualidade da relagéo entre esses parceiros.

Fletcher, Simpson e Thomas (2000) prop&em que aspetos particulares do relacionamento
conjugal como intimidade, sexo, comprometimento, comunica¢do e amor colaboram

para uma avaliacdo global sobre a qualidade do relacionamento.
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3.2. PERCECAO SOBRE O APOIO POR PARTE DO ENFERMEIRO DE FAMILIA

A enfermagem de familia requer o uso de abordagens integradas, de forma a orientar a
pratica, a investigacdo e a educacdo. A mobilizacdo dos diferentes conhecimentos,
permitira a adocdo de intervencdes especificas e eficazes junto das familias com

necessidades muito proprias (Hanson, 2005).

Pela anélise das narrativas dos participantes acerca da percecao relativamente ao apoio
do Enfermeiro de Familia, emergiram alguns fatores que se entenderam como
competéncias percecionadas acerca do atendimento e, fatores contraproducentes, desse
mesmo atendimento. Os dados encontrados podem facilmente ser visualizados através

de esquema interpretativo resultante da anélise efetuada (Figura 11).

Apoio do Enfermeiro
de Familia

Fatores
limitadores

Competéncias

percecionadas

Figura 11: Representacdo esquematica dos resultados da analise dos dados
(Apoio do Enfermeiro de Familia)

e Competéncias percecionadas

A intervencdo de enfermagem na familia centra-se na interacdo entre o enfermeiro e a
familia, implica o estabelecimento de um processo interpessoal, significativo e
terapéutico, sendo fundamental que o enfermeiro seja a0 mesmo tempo observador e
participante no processo evolutivo de mudanga na familia. A familia € entendida como
uma unidade em transformacdo, devendo a abordagem a mesma ser efetuada tendo em

conta a sua histéria e o contexto onde se encontra inserida (Figueiredo, 2012).
“O enfermeiro que nos apoia tem sido impecavel (...) " (E 1-F)

“O enfermeiro tem sido exemplar, sempre presente para nos... " (E 2-m)
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“O nosso é um enfermeiro, ele é excecional...” (E 3.F)
“sempre que precisei sempre esteve disponivel para o que precisasse” (E 4.F)

“A nossa enfermeira foi sempre muito disponivel, equaciondmos mudarmos de Centro
de Saude por mudanga de residéncia e ndo mudamos de por causa dela, ela sempre foi

muitissimo disponivel ” (E s.r)
No inicio ateé falei com ela destas situagoes ...

“Nés ndo temos a percecdo de falta de conhecimento na area por parte da
enfermeira de familia... sempre foi muito disponivel, atenciosa, com muito
cuidado e preocupada ... eu lembro-me de nos informar sobre palestras e dar
muita informacéo sobre 0 autismo...considero a participagdo neste estudo uma

retribuicéo pelo apoio dado” (Es-F)
“Sempre houve muito carinho (...) (E 7-m)

Segundo Figueiredo (2012) a intervencdo de enfermagem passa pela capacitacdo das
familias para a resolugdo dos seus problemas. Desempenhando o enfermeiro um papel de

facilitador na procura de solugdes por parte da familia.

Percebe-se das narrativas dos participantes a relacdo terapéutica estabelecida nas
interacbes enfermeiro/familia; De acordo com Ramos et al. (2018), as opinides dos
cidaddos acerca dos cuidados de enfermagem prestados, no que concerne a educagédo para
a saude as suas familias, sdo um veiculo propulsor para a melhoria dos cuidados e da
qualidade em saude. A disponibilidade por parte do enfermeiro é percecionada pela
maioria dos participantes, pelo que parece ser bastante significativo para eles; também o
carinho e a preocupac¢do com a saude da sua familia é referido pelos participantes, o que
leva a pensar que estes considerem o seu enfermeiro como um recurso externo facilitador
do seu processo de transicdo (Figueiredo, 2012). Segundo a mesma autora, 0 processo de
cuidados em enfermagem tem como objetivo final a capacitacdo da familia a partir da
maximizacdo do seu potencial de saude, enfatizando as relagdes de reciprocidade com a
familia no sentido de estas desenvolverem recursos internos que lhes permitam resolver

e ultrapassar 0s seus momentos de crise.
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e Fatores limitadores

A intervencdo de enfermagem junto das familias esta aquém do desejavel, realca-se a
escassa formacdo e consequente reduzida capacitacdo dos enfermeiros na area, bem
como a falta fundamentacgéo das suas praticas em modelos tedricos centrados na familia

como cliente (Tosin et al. 2015).

“Ndo temos grande apoio do Centro de saude, (...) ...se calhar o problema é nosso

também ndo procuramos” (E 3.F)
“(...) se bem que formagdo nesta drea ndo é nenhuma...” (E 3-r)

“Nés recorremos mais ao Centro de Saude para plano de vacinacdo e
atendimento de doeng¢a aguda...Em termos de apoio e de orientagdo ndo,
acabamos por fazer as coisas nos sozinhos (...) fomos a procura de forma

independente e solitaria” (E 4-F)

Figueiredo (2012) refere que as intervengdes junto das familias devem ser mais
abrangentes que a doenca, e o projeto individual de salde, devem ser um projeto que
envolva cuidados centrados na familia. Assim a familia € considerada como parte
essencial no processo de cuidados e as atitudes que os enfermeiros adotam em relacéo a

familia condicionam o processo de cuidar (Oliveira et al., 2011).

Da opinido expressa por alguns autores, tais como Hanson (2005) e Figueiredo (2012),
torna-se necessario por parte dos enfermeiros o aprofundar de conhecimentos sobre as
familias e, sobre os contributos que deve desenvolver de forma a adquirir competéncias
especificas que lhe permitam respostas adequadas as necessidades de satde das familias,
tendo em conta o contexto onde estas se encontram inseridas. Reitera-se a importancia
de os referidos cuidados serem percecionados, por quem os recebe, para que o enfermeiro
de familia possa surgir como um recurso externo para as familias de quem cuida, ao qual

elas saibam que podem e devem recorrer sempre que necessario.

Pelas narrativas dos participantes acerca da perce¢do que tém do apoio prestado pelo seu

Enfermeiro de Familia, pode-se perceber a falta de apoio sentida; o recorrer ao Centro

de Saude ainda é pautado por motivos de doenca aguda ou vacinagdo, 0 que parece

evidenciar o desconhecimento das funcGes e intervences do EEESF. Considera-se que

0 questionar os participantes sobre este aspeto, fez com que estes efetuassem uma
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reflexdo sobre a sua propria conduta na procura de cuidados de enfermagem, podendo
esta ser a motivadora da falta de apoio sentida.
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CONCLUSAO

O presente relatério de estagio, expde o percurso realizado nesta nova etapa. Pretende
ressaltar o desempenho profissional congruente com os saberes apreendidos neste
segundo ciclo de estudos, assente nas competéncias comuns do EE e nas competéncias
especificas do EEESF, refletindo a integracdo dos saberes adquiridos nas diferentes

unidades curriculares deste mestrado com a pratica clinica.

Fazendo uso da analogia comparativa da familia com um jogo de Tangram, torna-se facil
entender a insignificancia que tem uma peca isolada; como por vezes é dificil perceber
como e onde esta se encaixa no todo e, as diferentes configuracdes que dai podem surgir.
Também na familia ndo é possivel a compreensdo do individuo (e seus problemas) a
menos que se analisem dentro de um contexto familiar. Compreender o espaco, o contexto
e a dindmica de cada familia é um privilégio do EEESF, através desta compreensao é
possivel efetuar uma colheita de dados e definir intervencbes de enfermagem baseadas
em modelos de intervencdo que permitam prestar cuidados direcionados para a
multidimensionalidade e complexidade. Sendo o objetivo final a capacitacdo das familias
para 0 autocuidado, adotando comportamentos de satde que lhes irdo permitir tomar
decisbes sustentadas e apoiadas pelos Enfermeiros Especialistas em Saude familiar, com
o sentido primordial da promocdo da saude familiar e coletiva. A intervencao familiar
deve ter o sentido primordial do reconhecimento da Enfermagem de Saude Familiar, com
um corpo de conhecimento especifico e com competéncias especificas acrescidas.
Salienta-se a necessidade de definicdo de politicas de saude que a incorporem, com
indicadores especificos, de forma a obter ganhos em salde sensiveis aos cuidados de
enfermagem bem fundamentados. A mudanga de paradigma demonstra ser um dos

desafios desta abordagem.

Na generalidade, consideram-se atingidos os objetivos de estagio, inicialmente propostos.
A caracterizacdo do contexto da pratica clinica, bem como a caracterizagdo da lista de
familias de um ficheiro clinico, foi facilitada pelo conhecimento prévio e dominio dos Sl
em utilizacdo, resultado da atividade profissional desenvolvida também em USF.
Relativamente ao objetivo direcionado a prestacdo de cuidados de enfermagem as
familias, de forma a obter ganhos em salde sensiveis aos mesmos, este considera-se
parcialmente atingido. Apesar do trabalho desenvolvido neste ambito, ndo foi possivel
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documentar os ganhos em saude, decorrentes das intervencdes efetuadas, a nivel dos
registos de enfermagem devido as limitacdes da parametrizacdo dos Sl, da USF onde se
realizou o estagio. De referir também, o contributo facultado a equipa de satde da USF,

relativamente ao S| SClinico.

Pelo referido, considera-se ter adquirido competéncias relacionadas com a especializagdo
em Enfermagem Comunitéria na Area de Enfermagem de Satide Familiar, nomeadamente
no que se refere ao reconhecimento da complexidade do sistema familiar, concecao de
familia como unidade em transformacdo e desenvolvimento de processos de cuidados em
colaboracdo com a familia. Em todos os momentos de avaliagdo e intervencdo, a familia
foi considerada como unidade de cuidados, tendo em aten¢do tanto a familia como um
todo como os seus membros individualmente. De referir que as ditas competéncias, foram
desenvolvidas tanto no contexto de prética clinica e estagio, como no contexto de trabalho
(também em USF, como enfermeira de familia). Salienta-se a maior facilidade de
intervencdo nas familias da prépria lista de familias, pelo conhecimento detido das

mesmas e pela relacdo terapéutica ja estabelecida.

Com o proposito de uma melhoria continua dos cuidados de enfermagem, sugere-se o
incremento de registos na area de saude familiar e, consequente criacdo de indicadores
que traduzam os ganhos em salde sensiveis aos cuidados especializados de Enfermagem

de Saude Familiar, evidenciando assim, as competéncias avancadas do EEESF.

Poder-se-a afirmar que vivenciar uma histéria de amor surge como um sonho, onde 0s
casais perfeitos e os finais felizes para sempre ressaltam no intimo de muitos seres
humanos, é a disposicdo maxima de querer estar com 0 outro em um mundo mais
individualista na tentativa de ser melhor com a ajuda de alguém. A resposta as indagac6es
que vdo surgindo ao longo da vida, sobre o que esta a acontecer com a relacéo,
principalmente nos momentos menos bons denominados de crises, inquietam e levam ao
questionar e procura de respostas, explicativas do fendmeno. Assim, pretendeu-se,
analisar as vivéncias de familias neurodiversas, relativamente ao seu relacionamento
conjugal, bem como, conhecer as suas percecdes sobre o0 apoio prestado pelo
enfermeiro(a) de satde familiar. Ressalta-se assim, que as familias passam por momentos
de tensdo e satisfacdo pautada por um equilibrio entre forcas, adaptacdes e,
vulnerabilidades, entre os cuidados a crianga com TEA e todas as (re)organizacdes e
(re)estruturacdes a nivel familiar dai decorrentes. A crianga com diagnostico de TEA pode

desencadear impacto negativo no que tange ao quotidiano da familia, nomeadamente no
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que se refere ao subsistema conjugal. As dificuldades emergentes fazem com que as
familias adotem estratégias e procurem apoio no amor e carinho ao filho atipico, dando
assim, novo sentido a vida da familia. Podemos refletir, a partir dos resultados, sobre as
dificuldades enfrentadas pelas familias neurodiversas, que apos o diagnéstico de TEA de
um dos filhos, a familia sofre uma série de ajustes inerentes a transi¢do saude/doenca que
vao influenciar a forma como o casal vive e perceciona o seu relacionamento. Verifica-
se que aspetos como: a cumplicidade estabelecida entre os conjuges; o envolvimento e a
comunicacdo instituida; bem como, a entreajuda e disponibilidade, surgem em familias
cuja unido conjugal se faz presente. Enquanto aspetos como: o companheirismo, pela
partilha das mesmas preocupacOes; a aceitagdo de todas as (re)organizaches e
(re)estruturacbes a nivel familiar, bem como a aceitacdo do proprio diagnostico
(dificultada por falta de conhecimento sobre o TEA); a interagdo social dos conjuges e
familia; as alteracdes no envolvimento, pautadas pela compreensdo inerente a
necessidade de desempenho de novos papeis; e a Sobrecarga materna, estdo associadas a
familias de participantes que parecem ter (re)direcionado o seu padrao de relacionamento,
passando o seu quotidiano a ser vivido em fun¢do do bem estar e unido familiar. A
complexidade, a imprevisibilidade e a dificuldade de saber viver as relagdes familiares
parentais e conjugais, perante a crise com que a familia se depara, parece ser pautada por
uma interconexdo dos papeis desempenhados, existindo uma sobreposi¢cdo do papel
parental em relagdo ao conjugal. A experiéncia de doenca cronica € a sua gestdo pode
colocar a familia em situagdo de grande vulnerabilidade, esta, pode surgir associada a
aspetos como: inseguranga, por ndo saberem como lidar com o desconhecido; negagdo e
culpabilizacdo mutua; isolamento social, como estratégia de defesa ao constrangimento;
comprometimento da comunicacao, pela dificuldade em expressar os seus sentimentos e
frustragdes; e, indisponibilidade relativamente a mudangas de atitudes e comportamentos.
Conclui-se pela analise das narrativas que todas as familias do estudo, neste processo de
transicdo saude/doenca decorrente do diagndstico de TEA de um dos filhos, passaram
pelo que foi denominado de “vulnerabilidades” pela investigadora. Em alguns casos
perceciona-se a criagdo de forcas e adaptagdes em relagdo ao processo de resiliéncia, o
que levou a retoma do desenvolvimento familiar, implicando favoravelmente na
satisfagdo com o relacionamento conjugal. Este facto é corroborado pela literatura
consultada e considerada no estudo. Salienta-se a diminuta existéncia de estudos em

enfermagem, sobre a familia neurodiversa. A partir dos resultados obtidos neste estudo
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pode-se compreender que a presenga de um filho com TEA no nucleo familiar, implica
repercussdes no contexto familiar, especialmente no que concerne a relagdo entre os
conjuges. Importa reforgar que, algumas destas familias conseguiram encontrar formas
de superar as vulnerabilidades a que se sentiram sujeitas pela transi¢ao satide/doenga do
seu filho, encontrando forgas e estratégias adaptativas que lhe permitiram dar
continuidade ao desenvolvimento satisfatorio do subsistema conjugal e, por ineréncia do

sistema familiar.

No que diz respeito a perceg¢do sobre o apoio do Enfermeiro de Familia, decorrente da
analise das narrativas, considerou-se o reconhecimento das competéncia dos enfermeiros,
expressas pelos participantes, nomeadamente a disponibilidade, o carinho e preocupagao
demonstrada. Estes surgem como indicadores de empatia e da relagdo terapéutica
estabelecida com estas familias, entre as quais existe uma conotacdo sobre a participagio
no estudo, sentindo este como uma retribuicao pelos cuidados de enfermagem prestados.
Se por um lado, se verifica a satisfagdo com os cuidados de enfermagem pelo
reconhecimento das competéncias, por outro, a perce¢ao dos participantes ¢ pautada pela
falta de apoio e de conhecimentos por parte dos enfermeiros. Considera-se de extrema
pertinéncia a reflexdo efetuada por estes participantes, uma vez que, os conduziu ao
questionamento da sua propria atitude perante os cuidados de enfermagem, culminando
na perce¢do que talvez a falta de apoio sentida se devesse ao facto de 0 mesmo nao ser
solicitado por parte da familia. A falta de conhecimentos acerca do TEA e das suas
implicacdes na familia, verbalizada pelos participantes, ¢ indicadora da necessidade de
capacitacdo dos profissionais de salde, em especial os enfermeiros, para o cuidar de
forma correta, eficaz, humanizada e com visdo holistica, ndo sé ao utente com diagndéstico

de TEA, mas especialmente a familia onde este se encontra integrado.

Ressalta-se a importancia da fundamentacdo da pratica clinica em modelos tedricos
centrados na familia, através dos quais uma avaliacdo da familia, tanto a nivel estrutural
como do desenvolvimento e funcional, ird permitir a prescricdo de intervencdes
direcionadas as necessidades reais da familia e que levardo com certeza a ganhos em
salde sensiveis aos cuidados de enfermagem. Desta forma, sera também possivel dar
visibilidade aos cuidados de Enfermagem de Saude familiar, que muitas vezes sao
desconhecidos por parte dos utentes, tal como foi evidenciado nas narrativas dos
participantes que admitem recorrer aos cuidados de salde primarios apenas para
vacinacao e atendimento de doenca aguda. Considera-se que a referida visibilidade, tem
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e deve, ser evidenciada ndo s6 na familia neurodiversa, mas em todas as familias da lista
de familias de cada enfermeiro de familia, consciente no entanto do longo caminho que
ainda ha a percorrer neste sentido. Compete aos profissionais de salde e muito
especialmente aos enfermeiros, dar um maior énfase ndo so ao diagnostico precoce do
TEA, como também, ao acompanhamento e referenciacao das familias neurodiversas para
entidades competentes. Enaltece-se assim, a importante ligagdo entre os Cuidados de
Saude Primarios e os Cuidados de Saude Diferenciados, por forma a otimizar as vias de
comunicacdo e a partilha de conhecimentos/informacdo, no sentido de uma maior
continuidade de cuidados e consequente melhoria nos cuidados de salde prestados as

familias.

Respeitante as limitagdes, evidenciam-se neste estudo: 0 maior numero de participantes
do género feminino, o que dado o fendmeno em estudo, pode interferir nos resultados; o
n&o ser considerado o grau de comprometimento dos filhos decorrente do TEA. Tratando-
se de um espectro pode englobar criangas percebidas como altamente funcionais ou
criangcas no outro extremo do espectro, percebe-se esta pertinéncia tendo em conta os
aspetos referidos pelos participantes como condicionantes do relacionamento conjugal.
Também a inexperiéncia por parte da investigadora na realizagdo de estudos desta
natureza, permitiu o afastamento das respostas dos participantes relativamente ao

fendmeno em estudo, e a inexisténcia de estudos na area de enfermagem sobre a tematica.

Qualquer dificuldade ou limitacdo, apresenta sempre oportunidade de crescimento e
desenvolvimento. Assim, destacam-se alguns ganhos para o0s participantes,
nomeadamente o sentirem-se ouvidos, por lhe ter sido facultada a possibilidade de
contarem a historia da sua familia, bem como, e através da informag&o transmitida pela
investigadora, ampliarem o conhecimento das instituicdes/associacdes direcionadas para
a neurodiversidade existentes na regido centro. Estes aspetos, foram referidos pelos
participantes no decorrer das entrevistas, como sinal de apoio, assim como o facto de este
estudo contribuir para a divulgacéo de questdes importantes sobre o TEA que consideram
invisiveis antes de serem narradas. A inexisténcia de estudos sobre a tematica na area de

enfermagem justifica a pertinéncia do estudo efetuado.

Através da comunicacdo dos resultados obtidos na introdugdo do processo de pratica
baseada na evidéncia, espera-se ter contribuido para uma reflexdo sobre o cuidar a familia
em enfermagem, nomeadamente no que diz respeito a familia neurodiversa e, para uma

compreensdo do fendmeno em estudo — relacionamento conjugal em familias
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neurodiversas. Tentou-se através da analise dos dados, que estes permitissem o emergir
de formas de intervencdo mais eficazes nestas familias, indo ao encontro das suas
necessidades, pelo que, se sugere para futuros estudos, um estudo longitudinal, através
do qual seria possivel uma avaliagdo mais abrangente da familia neurodiversa, podendo
englobar outras areas de atencdo. Pelo referido consideram-se alcancados os objetivos
propostos, reforcando a experiéncia enriquecedora que a elaboracdo deste trabalho
permitiu, tanto a nivel de crescimento pessoal como profissional. A nivel profissional,
para além das competéncias adquiridas enquanto EE e EEESF, valoriza-se a capacitacédo
perante a neurodiversidade que era sentida como uma lacuna pela prépria, assim como o
desenvolver de uma investigacdo qualitativa. A nivel pessoal, a elaboragdo deste estudo
foi pautado por uma grande carga emocional, que se apresenta como motivadora do
querer fazer mais e melhor por todas as familias, mas sobretudo pela familia neurodiversa.
Assim, efetua-se uma proposta de intervencdo (Apéndice 1V), que vai de encontro aos
fatores identificados como limitadores pelos participantes neste estudo, com o objetivo
de objetiva-se a capacitar os profissionais de satde, nomeadamente os enfermeiros, na
area da neurodiversidade e também aumentar a literacia em salde da populacdo em geral,
quer a nivel da neurodiversidade quer a nivel dos cuidados que podem usufruir por parte
do Enfermeiro de Familia e do EEESF.
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APENDICE 1. Dia Internacional da Familia






L

Escola Superior de
Enfermagem de Coimbra

CURSO DE MESTRADO EM ENFERMAGEM COMUNITARIA
AREA DE ENFERMAGEM DE SAUDE FAMILIAR

PRATICA CLINICA DE ENFERMAGEM DE SAUDE FAMILIAR

DIA INTERNACIONAL DA FAMILIA

Professora Marina Montezuma Carvalho Mendes Vaquinhas

1° ANO / 2° SEMESTRE

ANO LECTIVO 2021/2022

ANA PAULA TARDEGO REIS

O destacar do Dia Internacional da Familia obriga & reflexdo porque é que, em pleno
século XXI, ainda é necessario salientar a importancia da familia através deste género de
celebracBes e, sobre qual a importancia da familia para a Enfermagem (OE, sd).
Este dia é celebrado anualmente, por proclamacao da Assembleia Geral da Organizacao
das Nacdes Unidas (ONU), através da Resolucdo n.° 47/237, de 20 de setembro de 1993,
e pretende alertar para a importancia da familia como nucleo base da sociedade. Encarada
como um dos vinculos afetivos mais valorizado a familia € percebida como um lugar de

proteco e seguranga.



Fatores como orientacao sexual, divorcio, reestruturacdo familiar, entre outros, tém vindo
a transformar o conceito de familia. Torna-se importante acompanhar estas
transformacdes apoiando as familias nas diferentes situacdes com que se deparam, sejam
elas transicBes desenvolvimentais, de salde/doencga, acidentais ou situacionais.
O conceito de familia obedece tanto a histéria individual como familiar, aos vinculos
bioldgicos, estatuto legal e /ou religioso entre outros. As mudancas econdémicas, politicas,
sociais e culturais levaram ao surgimento de uma diversidade de tipos de familia, os quais

ndo é possivel enquadrar numa Unica definicao.

Falar de familia é simultaneamente falar de sentimentos e de saberes. Sentimentos que
todos nds nutrimos, pois todos fazemos parte de uma familia, que facilmente
identificamos. Saberes adquiridos ao longo do tempo, em cada cultura, cada disciplina
cientifica, cada area da sociedade, que motivaram a criagdo da sua propria definigcdo de
familia, originando assim, uma multiplicidade de conceitos.
Seja qual for o tipo de familia que encontremos “todas se organizam através de uma
estrutura de relacBes onde se definem papeis e fungdes conformes as expectativas
sociais” (Relvas, 2004,p.14).

O conceito de familia de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (1994) coloca a
tonica no eixo relacional salientando a importancia de ultrapassar a ideia de lagos
bioldgicos ou legais quando trabalhamos com a familia: “o conceito de familia ndo pode
ser limitado a lacos de sangue, casamento, parceria sexual ou adocdo. Familia é o grupo
cujas relacdes sdo baseadas na confianca, suporte mdtuo e, um destino comum”.
Através desta reflexdo estamos a ir para além das defini¢des tradicionais, tentando incluir
as vérias formas de familia existentes na sociedade atual. Wright e Leahey consideram
que a afirmacdo “familia é quem os seus membros dizem que sdo” (2002,p.68) permite

respeitar as ideias dos individuos, membros de uma familia.

De acordo com a Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE, 2010)
a familia é assumida de forma sistémica sendo composta por membros unidos por lagos
de sangue, por afinidades emocionais ou relagdes legais, incluindo-se as pessoas
significativas que fazem parte do grupo. E considerada como um todo, e entendida como

sendo mais do que a soma dos individuos que a compdem e das relacfes estabelecidas



entre eles. A familia na perspetiva sistémica de Gameiro citado por Relvas (1996, p.11),
“é uma rede complexa de relagoes e emogoes que ndo sdo passiveis de ser pensadas com
os instrumentos criados para o estudo dos individuos isolados”’, deve assim ser entendida
e cuidada com um todo, uma globalidade apenas compreendida pela perspetiva holistica.
Esta perspetiva vai de encontro as competéncias especificas do enfermeiro especialista
em saude familiar, de acordo com as quais o cuidado deve ser dirigido a familia, enquanto
unidade de cuidados, e a cada um dos seus membros individualmente, ao longo do ciclo
vital e nas suas transicdes aos diferentes niveis de prevencao, tendo em vista a sua
capacitacdo (Regulamento n° 428/2018 ,OE, 2018).

De acordo com este enquadramento, justifica-se a pertinéncia de, nesta pratica clinica de
Enfermagem de Sadde Familiar, assinalar a celebracéo do Dia Internacional da Familia.
Pretende-se para além da elaboracdo e afixacdo de cartaz na USF Cruz de Celas (apéndice
1), a distribuicdo de flyer (apéndice I1) aos utentes/familias que se dirijam a referida
unidade, ao longo da semana de dezasseis a vinte de maio de 2022. Ambos, pretendem
alertar para a inclusdo, tendo em conta as diferentes configuragbes familiares

existentes.

Considera-se, com esta iniciativa ir de encontro ao mote langado pelo Plano Nacional de
Saude 2021-2030: “Salde Sustentavel: de tod@s para tod@s”, onde se destaca a
importancia de ninguém ficar esquecido; “A certeza de que, sem deixar ninguém para
tras, a saude que construimos hoje ndo pode p6r em causa as geracdes futuras, e de que
o Plano Nacional de Saude 2021-2030 € de tod@s, e tem que ser implementado por
tod@s e para tod@s. ”

Tendo em conta as competéncias gerais do Enfermeiro Especialista, pretende-se dar
evidéncia a unidade de competéncia que integra a responsabilizacdo por ser facilitador da
aprendizagem, em contexto de trabalho. Desta forma, foi efetuada articulacdo com a
equipa de enfermagem da USF Cruz de Celas e com o grupo de alunos de sexto semestre
do Curso de Licenciatura em Enfermagem, que se encontra neste momento a realizar
Ensino Clinico em Cuidados de Salde Primarios/Diferenciados, no sentido de

colaborarem no desenvolvimento desta acéo.
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APENDICE I1. Guido de entrevista






GUIAO DE ENTREVISTA
Codificacdo: Entrevista n® ____

Identificacdo codificada do conjuge

Introdugdo Observagdes

- Agradecimento pela colaboracao.

- Justificacao do pedido de entrevista

- Informacdo sobre o estudo a desenvolver e
disponibilidade para clarificar qualquer divida.
- Explicacdo sobre os objetivos do estudo e da
entrevista.

- Assegurar a confidencialidade da recolha e
analise dos dados.

- Solicitar autorizagdo para gravacao da
entrevista

Aspetos particulares a anotar do momento ou
do entrevistado

Caraterizacdo socio | Tipo de familia:

demografica NO° de filhos/sexo/idades:

Etapa do Ciclo Vital:

Situacdo Profissional: Marido:

Esposa:

Ano de diagndstico: Idade do portador:

Questoes:
e No que diz respeito a vocés enquanto casal, a vossa relagdo corresponde as vossas
expetativas iniciais?
e Que aspetos consideram interferir positiva e negativamente na vossa satisfacao na
relacdo?
e Conseguem expressar aquilo que sentem, as vossas expetativas e preocupagoes?
e Consideram existir uma boa comunicacao entre vocés?

e Sentem-se apoiados pelo(a) vosso enfermeiro(a) de familia?






APENDICE III. Consentimento informado






Consentimento Informado

No ambito de uma investigacdo para a realizagdo de uma dissertagdo de Mestrado em
Enfermagem de Saude Comunitaria — area de Enfermagem de Saude Familiar, Ana Paula Tardego
Reis, Enfermeira na USF Mondego e, estudante na Escola Superior de Enfermagem Coimbra, do
I Mestrado em Enfermagem de Salde Comunitaria — area de Enfermagem de Salde Familiar,
vem solicitar a participagao de conjuges de familias neurodiversas para responderem a entrevista,
conduzida pela mesma e, que tem como objetivo conhecer as vivencias do relacionamento
conjugal, em cbnjuges membros de uma familia neurodiversa. Este documento serve para
solicitar a sua disponibilidade e autorizacdo para gravagao de uma entrevista em que lhe serdo
colocadas algumas questdes sobre as suas vivéncias (enquanto conjuge pertencente a uma
familia neurodiversa), bem como para esclarecer os objetivos do estudo. Desta forma, os
objetivos sdo analisar as vivéncias dos conjuges de familias neurodiversas, relativamente ao
relacionamento conjugal, bem como conhecer a percegao sobre o apoio por parte do enfermeiro
de salde familiar. Garante-se total anonimato e confidencialidade a respeito da informacao
obtida, sendo esta utilizada unicamente para fins académicos. A participacao neste estudo é
totalmente livre, respeitando o seu direito a reserva pessoal no que concerne as questoes/temas
abordados no decurso da entrevista, bem como a possibilidade de poder abandonar a
investigagdo a qualquer momento. Solicito agora um periodo de reflexao, por forma a analisar e
avaliar a informagdo e os esclarecimentos recebidos, este periodo, serve também para

esclarecimento de qualquer davida que possa surgir.

Para esclarecimento de qualquer dulvida, ou possivel desisténcia, podera contactar a

investigadora através do n.° de telemdvel 939596187.

Declaracao

Eu, , declaro por meio

deste termo que concordei em participar no estudo intitulado “Vivéncias sobre o relacionamento
conjugal em familias neurodiversas” desenvolvido pela mestranda Ana Paula Tardego Reis, a
frequentar o I Mestrado em Enfermagem de Sadde Comunitaria — area de Enfermagem de Saude
Familiar. Afirmo que aceitei participar por minha livre vontade no ambito da investigagdao acima
identificada. Fui informado (a), dos objetivos do estudo e a minha colaboracao concretizar-se-a
pelo fornecimento da informacdo, no decurso da entrevista. Fui informado(a) de que tenho total
liberdade para recusar participar na pesquisa ou abandona-la no seu decurso e também que sera
mantido o anonimato e a confidencialidade da informacdo prestada no ambito do presente

estudo.

Data:

Assinatura do participante:






APENDICE 1V. Proposta de Intervengio






PROPOSTA DE INTERVENCAO

Esta intervencdo a desenvolver nos Cuidados de Saude Primarios, visa a capacitacdo dos
profissionais de salde, nomeadamente os enfermeiros, na area da neurodiversidade, bem
como, 0 aumento da literacia em salde da populacdo em geral, tanto a nivel da
neurodiversidade, como dos cuidados que podem usufruir por parte do Enfermeiro de
Familia, e do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Familiar. Pretende-se
envolver os diferentes grupos profissionais a exercer funcdes nos Cuidados de Saude

Primérios. Numa primeira abordagem pretende-se:

1. Avaliar os conhecimentos na area, questionario elaborado através de formulario
google;

2. Realizar sessdo para a equipa de enfermagem / equipa alargada:
Objetivos da sessao
Revisar conceitos relativos ao Transtorno do Espectro de Autismo;
Sensibilizar a equipa relativamente ao Transtorno do Espectro de Autismo;
Temas a abordar:

a) Revisdo de conceitos — sinais e sintomas;
b) Critérios de avaliacdo diagndstica — sinais de alerta;

c) O papel dos Cuidados de Saude Primarios.

3. Auvaliar sessdo, visando a pertinéncia do tema e interesse na area, questionario

elaborado através de formulario google;

Considerando o plano Nacional de Saiude Mental (2018), o Programa Nacional de Saude
Infantil e Juvenil (2013), as RecomendagGes para a Pratica Clinica da Saude Mental
Infantil e Juvenil nos Cuidados de Salde Priméarios (2009), as competéncias do
Enfermeiro Especialista (OE, Reg. 140/2019) e do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Comunitaria na Area de Enfermagem de SaGde Familiar (OE, Reg. n.°
428/2018) e, de acordo com interesse demonstrado na area por parte da equipa, constituir

grupo de trabalho, este, ficaria responsavel por:



Incluir a equipa multidisciplinar, de acordo com o interesse na area, dando primazia aos
elementos responsaveis pelas areas de Saude Infantil, Satde mental e Saide da Familia

das diferentes unidades funcionais;

Criacdo e implementacdo do projeto “A caixa de Tangram” , cujo esboco faz parte
integrante desta proposta;

Mobilizagéo e integracdo no projeto, dos alunos, dos diferentes grupos profissionais, em
formacdo na Unidade. Estes, podem e devem colaborar no desenvolvimento e
dinamizagdo de trabalho nesta area;

Aconselhar visionamento de filmes / séries, considerados boas referéncias relativamente
ao Transtorno do Espectro de Autismo (TEA), de forma a melhorar a compreenséo e
promover a empatia ndo somente por aqueles com TEA, como também pelas suas familias

e cuidadores; (Sugestdes: o filme Rain Man e a série Atypical).

Esboco do projeto “A caixa de Tangram”
(SessOes trimestrais)

Objetivo do projeto — Capacitacdo da equipa relativamente ao Transtorno do Espectro de

Autismo, nas criancas e suas familias.
1° Momento: Que “Caixa”?

O que é o autismo? Evolucéo historica.
Autismo: sinais e sintomas;

Observacéo de pequenos videos, disponiveis em
https://www.cdc.gov/ncbddd/actearly/autism/curriculum/class.html, Centers for Disease

Control e Prevention.
2° Momento: Regras do Tangram

Analise e discussdo de Normas e Programas da Direcdo Geral da Saude, escalas de

avaliagdo e diagnostico.

Norma 002/2019; Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil; Recomendacgfes para
a Pratica Clinica da Saude Mental Infantil e Juvenil nos Cuidados de Saude Primarios;


https://www.cdc.gov/ncbddd/actearly/autism/curriculum/class.html

escala de avaliacdo de desenvolvimento de Mary Sheridan; Modified Checklist for
Autism in Toddlers (M-CHAT).

Direitos das familias neurodiversas.
3° Momento: Como melhorar o jogo
Aurticulagdo com os Cuidados Diferenciados, otimizacao das vias de comunicacao;

Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra - Hospital Pediatrico; Sistema Nacional de

Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI).
Recursos existentes na comunidade — Quais sao?

APPDA Coimbra-associacdo Portuguesa para As Perturbacdes Do Desenvolvimento E
Autismo; Ofertas privadas; Ofertas online.

4° Momento: Como encaixar as pecas
Discussao sobre uniformizacgdo de critérios, a nivel da equipa;

Papel do Enfermeiro de Familia e do Enfermeiro Especialista em Enfermagem se Salde

Familiar
Diagnosticos e intervencgdes sensiveis aos cuidados de enfermagem

Constituir grupo responsavel pela divulgacdo na unidade funcional e, através das paginas
sociais de: contetdos pertinentes sobre a neuridiversidade; e, que apoio podem obter por
parte dos Cuidados de Saude Primarios, nomeadamente do Enfermeiro de Familia e, do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Salde Familiar, visando o aumento de

literacia em salde na area;

5° Momento: update

Revisdo periddica anual.

6° Momento: avaliacdo do projeto

Avaliar impacto do projeto, melhorias implementadas na unidade funcional, questionar

a pertinéncia da sua manutenc&o.



Aspetos a considerar no desenvolvimento do projeto:

Pedido de colaboracdo a Unidade de recursos Partilhados do ACES Baixo Mondego

(psicologo, nutricionista e assistente social);

Pedido de colaboracdo ao Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia. (Equipa

Local de Intervencgédo Precoce — ELI);

Pedido de colaboracdo a Associacdo Portuguesa para as Perturbagdes do

Desenvolvimento e Autismo de Coimbra (APPDA);
Implementagdo de projeto dirigido as familias neurodiversas;

Criacdo de grupo de pares da comunidade, com mentoria de profissionais de satde do

Centro de Saude de Sdo Martinho do Bispo;
Divulgacéo nas diferentes unidades funcionais do ACES Baixo Mondego;

Elaboracdo de Manual de Boas Préticas no atendimento as familias neurodiversas.



ANEXOS






ANEXO I. Certificado de apresentacao de Poster - “Programas de intervengdo de visita
domiciliaria em familias em transi¢do para a parentalidade: Revisdo Integrativa”
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ANEXO II. Certificados de divulgagdo nas unidades funcionais do ACeS de projeto de melhoria
- “Melhores praticas nas familias em transi¢do para a parentalidade no contexto domiciliario”
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CERTIFICADO

Certifica-se que Ana Paula Tardego Reis, Enfermeira, com o numero de Identificagdo Civil

10093021, foi formadora a 25/01/2023 num total de 3 horas com o tema “Melhores praticas

nas familias em transicdo para a parentalidade no contexto domiciliario”, no ambito do

Plano Anual Integrado de Formacdo Continua, que decorreu na Unidade de Salude Familiar

Pulsar.

A Coordenadora e o Conselho Técnico da referida unidade de saldde declaram, para efeitos

curriculares, que as informagdes presentes neste documento sdo verdadeiras pelo que o

mesmo é datado e assinado.

Coimbra, 25 de janeiro de 2023

A Coordenadora O Conselho Técnico

Rosa Costa, Dr.2 / Rita Santos, Dr.2

[ L ‘-- ‘l o

Anabela Gongalves; Enf.2

WCr oA

Teresa Moura, AT

REPUBLICA

(AT
PORTUGUESA

ENTRGLE  ACESDO BADST MONDEGD



ANEXO III. Certificado de participacao — Workshop: "Desafios de comunica¢do em
situagoes complexas"
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ANEXO 1V. Certificado de participacao - “1.° Encontro de Terapia Familiar e
Intervencao Sistéemica nos Cuidados de Saude Primarios”






== Nucleo
[NS'ECSP : : 1°ENCONTRO

DE TERAPIAFAMILIAR E INTERVENGAO SISTEMICA

NOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS

Nicleo de INtervensaa
Slstémica ¢ Familior em
Contexto dos Cuidados de Sadde Primdrios

CRESCIMENTO NA MUDANCA

CERTIFICADO

Participou no encontro
Carga horaria total: 6 horas
2 de dezembro 2022| Férum Lisboa

Assinado por: NELSON DA ENCARNAGAO CALADO
Num. de Identificagao: 11020359
Data: 2022.12.06 22:24:07+00'00"

P’la Comissédo Organizadora

E CARTAO DE CIDADAO
o0 00

PATROCINIOS:
COMISSAO ORGANIZADORA: ,\T’\ LISBOA
Alexandra Alvarez |Ana Murjal |Benvinda Pedroso [Carina Nunes |Isabel Apolinario 0
|Lara Monteiro |[Nelson Calado |Patricia Barrancos |Teresa Alcaso | Zélia Vaz Erx Sociedade






ANEXO V. Certificado de apresentacdao de comunicagdo oral - “Programas de
Intervencao de Visita Domiciliaria em Familias na Transi¢do para a Parentalidade:
Revisdo Integrativa’™;
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ANEXO VI. Certificado de participacao - Seminario "Familia como unidade de
cuidados. Transi¢oes ao longo do ciclo de vida"
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ANEXO VII. Certificado de apresentagdao de comunicagao oral — projeto de
investigacao






€202/858-79.0000 oU OPEIYIIaD
£85S180009 AIN | BIqQWIOD £+0-SHOE - U/S 0IqnInQ 9p G BNy - g 0[od | BIqUIO) T10-+00E - U/S 0jo1req elessig ePIULAY - V 0[0d | BIqUIIOD op wadeurrojuy 9p Jorradng ejoosy

[eIewWy OJIONSI[ES OPUBUII OIUQIUY I0INO(] I0SSJOI] OUTUQIN SULISY[INL) BAJIS BP BIOLIJEJ BAH BIOINO( BIOSSIJOI]

“—

%r% nz vy nv(u/\rmvt 23

OJUHASH Bp 23UapIsald O BIOpEZIUB3I() OBSSTWO)) V,[od

£20¢ °p oxpuel ap 9g “erquiron

"03S7UW OYBULIO] W “eIqUUIO)) 9P Wadeullajuy 9p Jorradng ejoosy erad opezruedio ‘€g0g op oirouel ap 9g eIp ou
‘,Dp1a ap 01910 op 0HUO] OV S2031SUD.L], ‘SOPDPIND IP IPDPIUN OWO0D DIIWD,], OLDUNWIS OP O}IUE OU ‘ SOPEPINO Ip
opeprun owod BI[IWE] BP OUI0) W BIOUIPIAD BU BPEISE(] BINEI], ordeiuasaide eU ¢ spsiompoinau sopunf wa pbnluod

03U2WDUOIOD]24 O 21GO0S SVIDUIALA, BUWI) O WOD BIOpEIO owod nodronted ‘sioy oSopie] e[ned euy onb as-eo1y1119)

OpPEOyIIIa)

"BpIA ep obuo| oe sagdisuel] “SOpepInI ap apepiun owod ejjiwe

olLIBUIW?aS




eiquio) ap wabewiajul

vonwe | BlliGIG oSS
. e <sAILICO 9

ojuswesadul 00:0Z - 0€:61L DJUIST | ouluB|N BAT :IOPRISPOIN

DJu3ST | soAeN eljpely

DJu3ST | eajis epuebie| :elopeIspoy DJu3ST | Jsinex ziesg

DJu3ST | oaulg [enuepy 9sor
apepiaueiodwajuo) eu ejjjwey e soyesaq SL:9L

Jeljluie4 apnes op wiabewllajul ep
2l eU DN of / SOIUBS BURO[ ‘RIS PUY ‘0SOPIED) BIDA ‘(R1USSaIdR) SOfUy BIUuOS

euuIolal e eled oe3djsuel|

lejjiwieq apnes ap wabewiajug ep eale U DA ol / SOIUBS OPIASND) BS3I3] PUY
sollewllid apnes ap sopepind

DJUIST | eAjIS epliebiepy RIOPRISPON

453dS 21uapisald | opaiisnbi4 e1snbliusH ellely
Iejjllie SpNeS ap Wabewllajug sp essnbniiod apepaldos

SO WoD Omu@mpc_ eu o sedjweulp seu m_mpcmLmQOCOC\_ Sel|jue] Sep SopepIsSadaN

edlield ep
210D Op BIOPRUSPIO0D 3 YN4| BP BIOpEPUN] OIqWISW | 1IsIgieg N9 Op BLB
uopepossy buisinN Ajiwe4 [euoneusalu|

[Suled syl

Jej|luied opnes ap wabewiajug ep esle eu DI ol / S21e0S edi|i4 S9u|
opepljelusled e eled oedisuell Wa sejjjuie) sap spepliebn(uod v

JeljlLUeS 3pNeS ap wiabewsjul ep eale eu DI ol / 3[eA Op epLebiely eljg
Jeljlule) 9pnes ap oJlsWialus op 01INgLIUOD

DJUIST | oujuB|N BAT :eIOPRISPOIA
9 JeljiLe) 3peplleuopUN] [SUSPUSdap sesopl seossad W0 seljjwe) 9p SBIDUIAIA

eLRIUNWOD) Wabeulajug sp apepljeadsy

ep 0169|100 Op BS3|\ 1UBPIS3I | 0INOT OY[eAIRD) SUNIB 3SSHE|D) BLIBIA

04n}n} 3 ajuasaid oe opessed op :iejjiwe apnes ap wabewajuy
9p ealy eu elegjiunwo) wabewiajul wa ejsijerdads3 oadwIzUl O SLiYL

lejjjuleq apnes ap wabewliajug ep eale eu DN ol / OY[20D) LU 3p BLE
$21U3DS3|0pe WOD Skljjwie) W Ssaleljiule) sa03elaiy|

Jejjlweq apnes ap wabewiajug ep eale U DA ol / SIBY BjNed BUY

SESISAIPOINAU Se||jude) W [eBNnfUod 0lusWeUOID.|2I O 2IC0S SRIDUAIA BLIRUUNWIOD 3 Jel|IUeS
sopepind ap ‘ed11gNd 9PNES ap Wabewlisjug - DN ‘DIUIST ep LI0SSal0ld | oUlUS|y eAg
opepiun owod eljjwe} ep o0Uu.l0]} WL BIDUYPIAS U epeaseq edljeldd Sl /L einjaqy 0011
€20T ap oa1ouef ap 97

VIAVY90dd




ANEXO VIII. Certificado de participacao — Workshop: “Compreender Autismo™
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ANEXO IX. Certificado de participagdo — palestra: “Compreender Autismo”
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ANEXO X. Parecer da Comissio de Etica da Unidade Investigagdo em Ciéncias da
Satude: Enfermagem (UICISA: E)






COMISSAO DE ETICA
da Unidade Investigacao em Ciéncias da Salde: Enfermagem (UICISA: E)
da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

Parecer N°© 910/10-2022

Titulo do Projeto: Vivéncias sobre o relacionamento conjugal em familias

neurodiversas

Identificacao dos Proponentes
Nome(s): Ana Paula Tardego Reis

Filiacdo Institucional: Estudante do Mestrado em Enfermagem de Salde

Comunitaria — Area de Enfermagem de Salide Comunitéria e de Salde PUblica na
Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

Investigador Responsavel/Orientador: Professora Marina Montezuma Vaquinhas e

Professora Cristina Verissimo

| Relator: Sofia Raquel Teixeira Nunes

Parecer

A presenca de determinadas doencas crénicas no seio familiar altera toda a dinamica,
principalmente quando a doenca afeta as criangas. O ambiente muda em situagdes em
gue existem criangas com Transtorno do Espetro de Autismo.

Este sera um estudo fenomenoldgico, descritivo de abordagem qualitativa.

Os objetivos do estudo sdo: analisar as vivéncias de familias neurodiversas,
relativamente ao seu relacionamento conjugal, e conhecer as percegdes das familias
neurodiversas sobre o apoio prestado pelo enfermeiro de saude familiar.

A data prevista de inicio da colheita de dados esta programada para depois do parecer
positivo desta Comissdo e a data de término para janeiro de 2023.

A populagdo serdo os conjuges membros de familias neurodiversas, e a amostra sera
constituida através de amostragem tipo bola de neve.

Os critérios de inclusao sao: familias que incluam no agregado familiar membro do
subsistema filial portador de Transtorno do Espetro de Autismo, com idade inferir a 16
anos, familias com presenca de subsistema conjugal e que aceitem igualmente
participar no estudo.

O nao dominio da lingua portuguesa, a indisponibilidade de participar no estudo e a
auséncia do subsistema conjugal na familia sdo critérios de exclusao.

A investigacdo decorrera em local a designar pelos participantes.

A entrevista semiestruturada sera o instrumento de colheita de dados eleito. As

entrevistas serao codificadas e segundo a investigadora existe garantia de anonimato e
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COMISSAO DE ETICA
da Unidade Investigacao em Ciéncias da Salde: Enfermagem (UICISA: E)

da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

confidencialidade para além da voluntariedade. As entrevistas serdo audiogravadas e,
depois de transcritas, serao destruidas. Pelo exposto, alerta-se a investigadora para a
necessidade de cumprimento dos pressupostos legais implicitos.

Numa fase inicial de submissdo do projeto, a proponente referiu que as familias serao
convidadas por recurso ao elemento cooperante, a Sra Enfermeira Paula Rodrigues.

Foi apensado o formulario de consentimento informado.

N3o existem custos ou danos para os participantes e os beneficios estdo diretamente
relacionados com os objetivos do estudo.

Contudo, face ao contelddo do projeto foram efetuados pedidos de esclarecimento,
concretamente:
- a populacao serao os conjuges membros de familias neurodiversas mas nao é referido
guem sera o inquirido ou a quem se destina o formulario de consentimento informado;
- resposta da proponente: serdao entrevistados ambos os conjuges individualmente com
aplicacdao do formulario de consentimento informado a cada um;
- as familias serao convidadas por recurso ao elemento cooperante, contudo, nao é
concretizada a forma de recrutamento efetivo nem como se desenvolvera a escolha do
local de investigagao; - resposta da proponente: sera usado o recurso a partir da rede
social pessoal e a cada participante sera pedida a indicacdo de mais pessoas, onde o
contacto telefénico dos futuros participantes sera fornecido a proponente apds
confirmacdo dos mesmos; as entrevistas decorrerao no domicilio do participante apos
acordo e agendamento via telefone previamente; os participantes nao serao
contactados enquanto utentes da unidade de saude; foi incluido um critério de inclusao
diretamente associado com a necessidade de deslocacdo - familias residentes no
concelho de Coimbra.
- o formulario de consentimento informado ndo possui ficha informativa associada onde
conste entre varios itens a identificacdo da investigadora bem como os contactos
necessarios ao cabal esclarecimento dos participantes; - resposta da proponente: o
formulario foi corrigido e foi ainda crescentada a informacao relativa ao periodo de
reflexdo e oportunidade de tirar dividas.
- as entrevistas serdo audiogravadas e, depois de transcritas, serao destruidas contudo,
nao é concretizado o procedimento a seguir incluindo os pressupostos legais; - resposta

da proponente: as entrevistas serao anonimizadas e codificadas; serao gravadas em
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COMISSAO DE ETICA
da Unidade Investigacao em Ciéncias da Salde: Enfermagem (UICISA: E)

da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

audio e transcritas sendo que o tratamento dos dados sera apenas efetuado por parte
da proponente; as entrevistas serao destruidas no final.

Face as alteracdes efetuadas, nomeadamente na metodologia, adverte-se apenas a
proponente para o facto de ser uma populacdo restrita e poder ser dificil o recurso a
participantes por esta via.

Posto isto, o presente parecer pode ser aprovado sem restricdes de natureza ética.

O relator:

Data: 22/12/2022 O Presidente da Comiss3o de Etica: %ﬂﬁom“ﬂ%ﬂ%
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