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AUTOCUIDADO FAMILIAR: ENSAIO TEORICO PARA FAMILIAS COM FILHO(S) COM PERTURBAGAO DO
DESENVOLVIMENTO INTELECTUAL

Family self-care: theoretical essay for families with children with intellectual disability

Autocuidado familiar: ensayo tedrico para familias con nifios con discapacidad intelectual

Teresa Dionisio Mestre*, Ermelinda Valente Caldeira**, Manuel José Lopes***

RESUMO

Enquadramento: o autocuidado surge no contexto familiar, apesar de ser encarado como um determinante de saude
individual. A familia, entendida como um sistema e unidade social converge para um padrdo de autocuidado e ndo para um
somatorio do mesmo. Objetivo: efetuar a transposi¢do do autocuidado individual para o familiar, atendendo as necessidades
e caracteristicas da familia com filho(s) com perturbagdo do desenvolvimento intelectual, através da adog¢do do autocuidado
familiar, enquanto conceito central de um padrao de cuidados. Metodologia: ensaio tedrico que reflete o percurso reflexivo
de concegdo do autocuidado familiar nas familias identificadas, ancorado na Teoria do Autocuidado de Enfermagem, no
Modelo de Parceria de Cuidados, na Teoria de Médio Alcance do Autocuidado da Doenga Crénica e na Teoria Geral dos
Sistemas. Resultados: identificaram-se fatores condicionantes ao desenvolvimento de autocuidado familiar, que antecedem
quatro dominios em constante interagdo com o ambiente, sociedade e comunidade. Através destes, a familia procura manter,
proteger e/ou promover a salide, mediada por comportamentos de monitorizacdo e gestdo da doenga. Conclusdo: as familias
em analise procuram alcangar a saude familiar, mantendo-a por meio de praticas de promocdo da saude e gestdo da doenga,
sempre mediadas por comportamentos de autocuidado familiar.
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ABSTRACT

Background: self-care arises in the family context, despite being seen as a determinant of
individual health. The family, understood as a system and social unit, converges towards a
pattern of self-care and not a sum of it. Objective: to convert individual self-care into family
self-care, considering the needs and characteristics of families with children with
intellectual development disorders, by adopting family self-care as the central concept of a
standard of care. Methodology: theoretical essay reflecting on the concept of family self-
care in the families identified, grounded in the Nursing Self-Care Theory, the Care
Partnership Model, the Mid-Range Theory of Self-Care in Chronic lliness, and the General
Systems Theory. Results: factors that influence the development of family self-care were
identified, which precede four domains in constant interaction with the environment,
society, and community. Through these, the family seeks to maintain, protect and/or
promote health, mediated by monitoring and disease management behaviours. Conclusion:
the families under analysis seek to achieve family health, maintaining it through health
promotion and disease management practices, always mediated by family self-care
behaviours.

Keywords: self-care; family nursing; intellectual disability; chronic disease

RESUMEN

Marco contextual: el autocuidado surge en el contexto familiar, a pesar de ser visto como un
determinante de la salud individual. La familia, entendida como sistema y unidad social, converge
hacia un patrén de autocuidado y no una suma de ellos. Objetivo: transponer el autocuidado
individual al autocuidado familiar, teniendo en cuenta las necesidades y caracteristicas de las familias
con nifios con trastornos del desarrollo intelectual, adoptando el autocuidado familiar como concepto
central de una pauta de cuidados. Metodologia: ensayo tedrico de reflexion sobre el concepto de
autocuidado familiar en las familias identificadas, anclado en la Teoria del Autocuidado de Enfermeria,
el Modelo de Asociacién de Cuidados, la Teoria del Autocuidado Medio en la Enfermedad Crénicay la
Teoria General de Sistemas. Resultados: fueron identificados factores que condicionan el desarrollo
del autocuidado familiar, que anteceden a cuatro dominios en constante interaccion con el ambiente,
la sociedad y la comunidad. A través de ellos, la familia busca mantener, proteger y/o promover la
salud, mediada por conductas de monitoreo y manejo de la enfermedad. Conclusién: las familias
analizadas buscan alcanzar la salud familiar, manteniéndola a través de practicas de promocién de la
salud y gestion de la enfermedad, siempre mediadas por comportamientos de autocuidado familiar.
Palabras clave: autocuidado; enfermeria familiar; discapacidad intelectual; enfermedad crénica
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INTRODUCAO

A origem do autocuidado [AC] surge no contexto
familiar (Gray, 1996), apesar de se encarar como um
relevante determinante de saude individual (Riegel et
al., 2021). Atualmente, o AC apresenta varios
significados e dimensdes, podendo ser analisado de
diversas perspetivas, transpondo o reflexo da
integracdo de variados termos, e da exponencial
prevaléncia de doencas crdnicas na populagdo (Tulu et
al., 2021).

Nesta otica, pretende-se efetuar a

transposicao do AC individual para o familiar,
atendendo as necessidades da familia com filho(s) com
perturbacdo do desenvolvimento intelectual [PDI],
enquanto sistema e unidade social, adotando o
Autocuidado Familiar [ACF] como um padrdo de
cuidados, determinante da saude familiar.

Ter um filho com PDI ou outra condi¢do crdénica de
saude é um acontecimento de vida que pode
apresentar, e na grande maioria das vezes apresenta,
efeitos negativos na salde psicolégica e no bem-estar
da familia (Mas et al., 2019). A evidéncia indica que as
familias de criangcas com PDI apresentam niveis mais
elevados de stress, ansiedade, depressdo e bem-estar
psicolégico atenuado (Mas et al., 2019; Kruithof et al.,
2020). O nivel de apoio e de cuidados de saude que
estas criangas necessitam difere em parte da natureza
e da gravidade da PDI (Mas et al., 2019). As PDI, sdo um
grupo de condigdes etiologicamente diversas
originadas durante o periodo de desenvolvimento,
caracterizadas por um funcionamento intelectual e
adaptativo significativamente abaixo da média, com
um QI estimado inferior a 20 (Kruithof et al., 2020).
funcionamento

Verifica-se que os défices no

intelectual e adaptativo s3ao as principais

caracteristicas das PDI, com uma prevaléncia mundial
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validada entre 1% e 3% da populagdo por pais (Mas et
al., 2019). Durante a infancia, o atraso na motricidade
grossa é o sintoma mais comum. No periodo pré-
escolar e primeiro ciclo, a linguagem, a aprendizagem
e a dificuldade no estudo sdo as mais comuns em
criangas com PDI (Kruithof et al., 2020).

A PDI pode também prejudicar o funcionamento
adaptativo em uma ou mais atividades da vida diaria,
tais como comunica¢do, atividades sociais e
autocuidado nos vdrios contextos onde a crianga se
desenvolve: como o domicilio, a escola ou a
comunidade (Patel et al., 2020). Por conseguinte, as
criancas com PDI estdo dependentes de outrem. Esta
dependéncia significa que, na sua maioria, as
familias/pais destas criancas desempenham um papel
vital, ao longo de todo o percurso de vida dos seus
filhos (Hockenberry & Wilson, 2018) . E para que isso
aconteca, as familias/pais necessitam de uma ampla
rede de apoio familiar, social, e do estreito
envolvimento com os profissionais de saude, em
particular com o enfermeiro. Pelo exposto, os cuidados
de enfermagem assentes na filosofia do Cuidado
Centrado na Familia e no Modelo de Parceria de
Cuidados, sdao considerados ideais para auxiliar as
familias no cumprimento do papel que necessitam
desempenhar no domicilio (Hockenberry & Wilson,
2018). Neste sentido, os enfermeiros e restantes
profissionais de salde necessitam deter conhecimento
que lhes permita, de uma forma integrada, abordar,
cuidar, coadjuvar e ensinar a familia enquanto unidade
fundamental da sociedade, na aquisicdo e manutengao
do AC (Figueiredo, 2012; Tulu et al.,, 2021). Neste
contexto, sendo a familia o agente do AC, também a
identificacdo da pessoa que é responsavel pela
prestacdo de cuidados é um dado essencial no

contexto de cuidados a familia (Figueiredo, 2012).
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Desta forma, o conceito de papel de prestador de
cuidados assume uma posicao de destaque na atual
perspetiva. Concomitantemente, a concretizacdo do
AC melhorara o bem-estar, diminuird a morbilidade e
mortalidade, e reduzira os custos associados aos
cuidados de saude (Riegel et al, 2021).

Deste modo, este ensaio ambiciona que a familia seja
encarada como um sistema e unidade social, em que o
todo que representa é maior que a soma das suas
partes (Wright & Leahey, 2012), e o AC uma dimensao
basilar da mesma (Orem, 2001; WHO, 2022). O AC
exibe a competéncia individual para cuidar de si
proprio, é inerente ao ser humano e desenvolve-se ao
longo do ciclo de vida (Orem, 2001). Deste modo, pode
entender-se como um recurso de saude, de extrema
relevancia para o bem-estar e qualidade de vida em
contexto familiar.

Como o conceito de ACF ndo foi identificado em
pesquisa  informdtica  (contexto nacional e
internacional), atravessou-se um longo processo de
procura documental manual, na consulta de fontes
bibliograficas. Identificaram-se apenas dois autores
que abordam, parcamente, este conceito. E, ambos
direcionam a sua abordagem concetual para a familia
e saude familiar como um todo, ndo havendo
especificidade para a abordagem pediatrica. Gray
(1996), aborda o ACF baseado na Teoria Geral de
Enfermagem de Orem, englobando principios e
praticas, bem como ferramentas e técnicas, que
permitem as familias responsabilizarem-se pela saude
dos seus membros e da familia como uma unidade. J3&
Lopes et al. (s.d.), propde o conceito de ACF como
integrador de novos modelos de cuidados, agregando
0 AC de natureza individual ao sociofamiliar.

Neste sentido, o interesse em estudar e desenvolver o

conhecimento de enfermagem focado na familia com
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filho(s) com PDI, particularmente, na idiossincrasia do
AC, prendeu-se maioritariamente com a atual e
crescente valorizacdo do AC no ambito da saude
(WHO, 2022).

Nessa prossecucao, efetuou-se pesquisa e revisdo da
literatura cientifica sobre os diversos conceitos
identificados: AC; familia e PDI em idade pediatrica. O
guadro concetual deste ensaio remete para o conceito
de AC na sua vertente individual e transposicdao a
familia, aludindo a quatro Teorias: a Teoria de
Autocuidado de Enfermagem de Orem (2001), o
Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey (1988),
a Teoria de Médio Alcance do Autocuidado da Doenga
Crénica de Riegel et al. (2012) e a Teoria Geral dos
Sistemas de Von Bertalanffy (2015), consideradas
incontorndveis na presente perspetiva. Aborda-se
deste modo, a conceg¢do de ACF, e a sua correlacdo ao
contexto especifico de familias com filho(s) com PDI
em fase adaptativa, direcionada para a promocao e
protecdo da saude no contexto domiciliar, bem como
para as varidveis que podem influenciar este AC.

Desta forma, o principal objetivo deste ensaio consistiu
em identificar e desenvolver o conceito que une a
familia ao AC, ou seja, compreender se existe um
padrdo ou cultura de ACF e demonstrar como este se
podera desenvolver. Ou seja, de forma fundamentada
e coerente, pretende-se demonstrar que o AC sendo
imprescindivel no contexto individual (Orem, 2001;
Riegel et al., 2012), e a familia a unidade primordial
onde ele se desenvolve (Casey, 1988; Gray, 1996), ndo
nos direciona a um somatorio de AC no seio dessa
mesma familia, mas eventualmente, a um padrao de
ACF, que assume particular relevancia em
determinados momentos-chave do ciclo de vida. Nas

familias em andlise, realca-se que a crianga ndo pode

ser dissociada da familia, pelo que a parentalidade,
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assume neste contexto as funcbes e atividades
desenvolvidas pelo(s) cuidador(es), com vista ao
saudavel e pleno desenvolvimento da crianca a seu
cargo. Neste encadeamento, um padrdao de ACF é
inerente a familia que condiciona e é condicionada por
cada um dos seus membros (Lopes et al., s.d.). Em
concordancia, ambiciona-se que este conceito
transponha para a saude familiar, que o todo é maior
do que a soma das suas partes (Wright & Leahey,

2012).

DESENVOLVIMENTO

Pensar no AC, remete-nos para um conceito poderoso
no contexto da Saude e em particular da Enfermagem
enquanto disciplina, o cuidado. Este termo é uma
guestdo central e transversal na vida de todas as
pessoas, presente na vida humana, e no seu processo
vital, desde a pré concecdo até a morte.
Aparentemente, dada a presenca atual na linguagem
quotidiana, seria tarefa facil definir AC, unindo o
prefixo auto a cuidado. No entanto, se tentarmos
encontrar a origem deste conceito perdemo-nos no
tempo, parecendo haver consenso de que esta
associado a ideia de cuidar de si proprio, e de que
surgiu no ambito da saude (Martinez et al., 2021).
Desde o inicio da humanidade que o paradigma
dominante da saude estava centrado no cuidado
individual, da familia e da comunidade. Neste periodo,
as pessoas eram responsaveis pela sua saude e pela
salde das suas familias pois a autossuficiéncia era
obrigatdria (Martins & Brito, 2021). Durante o século
XIX e inicio do século XX, decorrente do significativo
avanco tecnoldgico e cientifico, especialmente da
medicina, o AC deixou de ser valorizado, sendo
encarado pratica

frequentemente como uma
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desnecessaria (Martinez et al., 2021). O ressurgimento
do AC ocorre associado ao movimento de saulde
positiva, apds a Segunda Guerra Mundial, desviando o
foco de atencdo da doenca para a saude, sendo
acompanhado pelo aparecimento de um conjunto de
novos conceitos (e.g., salutogénese, resiliéncia, entre
outros) (Martins & Brito, 2021). E, despertou interesse
no ano de 1948, no Congresso de Constituicdo da
Organizagdo Mundial de Saude, ao conceber a saude
como um «estado de completo bem-estar fisico,
mental e social», ndo consistindo somente na auséncia
de doenca, mas reconhecendo as componentes
psicoldgica e social, bem como a interagdo entre esses
fatores, atribuindo um importante papel aos
comportamentos de risco no contexto da satide (WHO,
2022). Iniciou-se deste modo, a adocdo de uma
perspetiva biopsicossocial, que aponta para um
cuidado integral da pessoa, direcionado a promoc¢do da
autorresponsabilidade no AC, como recurso para
favorecer a qualidade de vida e o bem-estar. No
entanto, a sua concetualiza¢do foi realmente iniciada
por Dorothea Orem em 1956 e formalmente validada
em 1967 através do trabalho realizado pelo Nursing
Development Conference Group. Orem (2001)
desenvolveu a Teoria de Enfermagem do Défice de
Autocuidado que engloba trés teorias inter-
relacionadas, tomando como constructo central o
termo AC: a Teoria do Autocuidado, a Teoria do Défice
de Autocuidado e a Teoria dos Sistemas de
Enfermagem. No presente contexto, a Teoria do
Autocuidado apresenta especial relevancia na medida
em que toda a pessoa tem potencial para se
autocuidar, por possuir habilidades, conhecimentos e
experiéncia adquirida ao longo da vida e nas situagdes
em que o AC suplanta a sua capacidade para o realizar,
necessita de suporte

quer de pessoas com
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responsabilidades sociais (eg. familiares, amigos) quer
dos profissionais de saude (eg. enfermeiros). Para
Orem (2001), o AC pode entdo definir-se como,
“capacidade adquirida, complexa, para atender as
exigéncias de continuar a cuidar de si préprio (...) da
estrutura e do funcionamento humano, bem como, do
seu desenvolvimento e promog¢do do bem-estar”
(p.254), e efetivamente executado, contribui de forma
especifica para a integridade da estrutura humana,
para o funcionamento da pessoa e para o seu
desenvolvimento. A premissa basica do conceito de AC
de Orem ¢é a responsabilidade individual em
desenvolver medidas de autocuidado, ou seja, a acdo
do autocuidado. E, um importante indicador de
resultado é que a pessoa seja capaz de realizar AC com
parcos contactos aos servicos de saude. A relacdo
concetual que se almeja neste ensaio tedrico, permite
a familia exercer controlo sobre o ambiente e
«trabalhar» para atingir pré-estabelecidos
comportamentos de saude. Estes comportamentos
podem ser deliberados e transcender o processo de AC
orientado para a acdo. O fendmeno do AC englobara
assim, os dominios: cognitivo, psicossocial, fisico e
comportamental (Matarese et al., 2018; Riegel et al.,
2021). Cada um destes dominios estd interrelacionado
e envolvido no seio familiar. O ACF poderd assim
assumir-se, como uma unido complexa de dominios
que orientam a familia para ser, comportando-se e
tornando-se auténoma no AC (Gray, 1996). Segundo
Martinez et al. (2021), a capacidade de AC varia de
pessoa para pessoa e desenvolve-se no decorrer
quotidiano através de um processo de aprendizagem
espontanea. Assume uma diferente nuance em fungao
da cultura, realcando que os comportamentos de AC

sdo transmitidos de geragcdao em geracdo, de acordo

com diversos contextos, resultantes da interacao dos
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chamados fatores condicionantes basicos de Orem.

Matarese et al. (2018) destacaram os fatores
histéricos, sociais, econdmicos e politicos, salientando,
gue o conceito de autogestdo esta relacionado com o
AC e é muitas vezes interpretado como um

subconjunto do mesmo. Na mesma linha de
pensamento foram identificados os conceitos de
autogestdo, auto monitorizacdo, autoeficacia e gestao
dos sintomas, associados ao AC. Existe consenso, de
gue este conceito se refere a uma atividade iniciada,
de forma consciente, adequada a situacao e com foco
num objetivo. Verifica-se também, que é amplamente
empregue em contextos de doencas crdnicas, face a
contextos de doencas agudas (Riegel et al.,, 2021).
Martinez et al. (2021), corroboram que o AC é um
conceito que tem evoluido ao longo do tempo,
associado aos termos autonomia, independéncia e
responsabilidade, e que pode ser concetualizado como
um processo de saude e bem-estar, inato, mas
também aprendido. Pode, similarmente, ser entendido
como o foco e o resultado da promogéao da saude e das
intervengdes para gerir a doenga que visam melhorar
os problemas de saude fisica, psicossocial e condicdo
de saude global dos individuos. Verifica-se também,
que hoje, o complexo fendmeno do AC é reflexo da
integragdo de variados termos, e da exponencial
prevaléncia de doengas crdnicas na populagdo (Tulu et
al., 2021), levando a novos desafios das familias com a
necessidade de serem capazes de gerir a doenga ao
longo da vida. Esses termos compreendem, na
globalidade a associacdo do AC a: autocontrolo,
autoeficacia,

autoconfianga, gestdo de sintomas,

autogestdao, manutencdo e auto monitorizacao
(Matarese et al., 2018; Riegel et al., 2021). Tem sido
igualmente associado a noc¢bes mais amplas de

autonomia e responsabilidade (Martinez et al., 2021),
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traduzindo a efetiva participacdo da pessoa/familia na
sua condicdo de saude. Neste encadeamento, a ISF
(2023), apresenta o AC como um conjunto de
atividades centradas na pessoa, que todos os cidaddos
devem realizar para a manutenc¢do da saude e bem-
estar. Destaca o grande potencial de tornar o AC mais
«nitido», e incrementar o seu papel na saude pessoal,
familiar e comunitaria. Através de comportamentos de
AC, que envolvem a capacidade individual, a
oportunidade e a motivagdo, as pessoas/familias
podem e devem ser mais sauddveis, e permanecer
assim, gerindo mais eficazmente as suas doengas.
Baseando-se nestes pressupostos, desenvolveu uma
estrutura para o AC em torno de sete «pilares» ou
dominios, que suportam um vasto conjunto de
atividades interligadas, abrangendo as vertentes
cognitiva, psicoldgica, comportamental e fisica. Estes,
focam o conhecimento e literacia em saude, o bem-
estar mental, a atividade fisica, a alimentacdo
saudavel, a prevencdo de riscos, a “boa” higiene e a
utilizacdo racional e responsdvel de produtos e
servigos. Refletem também, a atual perspetiva do AC,
em que o foco passou a ser colocado na compreensao
dos processos que as pessoas/familias vivenciam,
permitindo-lhes alcangar ou manter a salide e o bem-
estar (ISF, 2023). Também nesta otica, a WHO
atualizou recentemente a definicdo de AC,
transmitindo-a como a capacidade dos individuos,
familias e comunidades promoverem a salde,
prevenirem a doenga e manterem a saude, mesmo
com doencgas e/ou deficits, acrescentando que esta se
podera desenvolver com ou sem o apoio de um
profissional de satide (WHO, 2022). Neste pressuposto,
constata-se que a atitude das pessoas tem vindo a
mudar, tal como em outras areas da vida social,

verificando-se uma tendéncia crescente para serem
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parte integrante dos processos de decisdao sob medidas
preventivas e de tratamento. Esta participacao requer,
necessariamente, apropriacdo de informacdo
relevante e capacidade para decidir com confianca e
autonomia em matéria de saude, o que corrobora a
vertente de aprendizagem de AC mediante um ensino
eficiente, individualizado e adequado as necessidades
e objetivos de cada pessoa/familia (Martins & Brito,
2021). Sera entdo, nesta Otica, que a concegao
sistémica da familia, ganha expressdao (Bertallanfy,
2015), encarando a sua totalidade e complexidade, em
vez de a dividir em elementos, para encontrar uma
relacdo de causa-efeito. Serd também encarada como
um sistema sociocultural aberto, continuamente
confrontado com exigéncias para mudar, tanto interna
como externamente (Gray, 1996). Efetivamente,
dentro do contexto familiar, as pessoas tém de
aprender a adaptar-se as exigéncias e ao stress e sera
nesta perspetiva que, o sistema familiar distingue e
leva a cabo as suas funcgées afetivas e de socializacdo
através de subsistemas, que podem ser individuais,
relacionais ou interpessoais. Neste encadeamento, a
familia traduz uma rede complexa de relagGes e
emocoes, vista como uma unidade social (International
Council of Nurses, 2012) ou um todo coletivo,
composta por membros ligados através da
consanguinidade, afinidade emocional ou parentesco
legal, incluindo pessoas que sdo importantes para o
cliente, alvo de cuidados. O conceito de familia, para
Figueiredo (2012) é igualmente especificado numa
perspetiva sistémica, que reconhece a sua
complexidade e “(..) integra as suas dimensdes
evolutivas e contextuais que |he conferem um
percurso identitario, que emerge da reciprocidade dos
processos de mutua interagdo com o ambiente e das

caracteristicas de globalidade, equifinalidade e auto-
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organizacdo” (p. 67). Assim, é fundamental analisar o
comportamento individual, mas no contexto em que o
mesmo ocorre, passando o foco de andlise a ser
necessariamente sistémico. A pessoa [individual] deixa
de ser encarada como a causa e a explicacdo do seu
eventual problema, passando a familia a
responsabilidade explicativa desse [dis]funcionamento
observado (Seltzer, 2019). As correntes que se
dedicam a analise e estudo da familia, com base em
modelos epistemolégicos e teorias, particularmente
de influéncia sistémica (Wright & Leahey, 2012),
convergem no sentido de a considerar, nitidamente,
um «ser» uno e particular. A familia é, deste modo,
entendida como um sistema, um todo, uma
globalidade que s6 nessa perspetiva holistica pode ser
Assumindo o

corretamente compreensivel.

pensamento sistémico como referencial

epistemoldgico que sustenta a compreensdo e
interpretacdo da complexidade e intersubjetividade
inerente a familia, considerou-se pertinente invocar a
Teoria Geral dos Sistemas de Von Bertalanffy (2015),
gue presume uma interagdo continua entre os diversos
membros do sistema familiar e com o meio ambiente,
assumindo que a mudanga em qualquer «parte» do
sistema afeta todas as outras «partes» (causalidade
circular). Nesta perspetiva, ousa-se afirmar que a
familia entendida como sistema ndo é um somatodrio
de pessoas inseridas num determinado espago ou
tempo, mas um grupo corresponsavel pelo bem-estar
de todos os seus membros, de modo que todos se
sintam como partes integrantes deste todo. Seja qual
for o tipo de familia com que nos deparamos, todas
elas se organizam através de uma estrutura relacional
onde se definem papéis e funcbes andlogos as
expectativas sociais (Wright & Leahey, 2012). Nesta
as familias detém a

conjetura, responsabilidade
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primordial [enquanto funcdo], de satisfazer as
necessidades de saude dos seus membros, e para tal é
essencial que disponham de recursos, oportunidades e
bem-estar (Gray, 1996). Deste modo, a saude familiar
traduz-se, “(...) na capacidade do sistema familiar em
promover estratégias que permitem a sua
funcionalidade enquanto unidade, mantendo a sua
organizacao e produzindo mudangas estruturais, e
simultaneamente, responder as necessidades
individuais dos seus membros” (Figueiredo, 2012,
p.68).

Deste modo, um padrao de autocuidado

familiar, pode assumir especial relevancia em
contextos especificos do ciclo de vida familiar,
nomeadamente quando existem criancgas, que pelas
suas caracteristicas especificas sdo incapazes de se
autocuidar. E, neste contexto, a familia assume um
conjunto de tarefas e fungdes que visam assegurar a
sobrevivéncia, o desenvolvimento e o bem-estar dos
filhos (Farrell, 1992; Hockenberry & Wilson, 2018). No
exercicio da sua parentalidade, pressupéem o
sustento, protegao, afeto, amor, entre outras tarefas e
funcbes, desempenhadas ao longo da vida das criancas
(em conjunturas dispares) mas essencialmente no
contexto familiar, sobretudo pelos pais, em fungao das
suas caracteristicas pessoais, e também de fatores
ambientais que os rodeiam, fornecendo condig¢des
para a protegao, manuteng¢do e promog¢ao da saude
(Sanders & Mazzucchelli, 2018). Deste modo, a
parentalidade, concebida como uma dimensdo
elementar e essencial da nossa condicdo de seres
humanos, é preliminarmente, o processo pelo qual
uma geragao transmite a seguinte os valores, as
competéncias e as atitudes necessarias a sobrevivéncia
como espécie. Os pais/familia sdo responsabilizados
por um conjunto de tarefas que a sociedade espera ver

cumpridas, garantindo ndo s6 a sua sobrevivéncia e
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segurancga, mas também um desenvolvimento o mais
harmonioso possivel (Hockenberry &Wilson, 2018;
Sanders & Mazzucchelli, 2018). O confronto com um
défice associado a crianca, afeta o processo de
parentalidade e consequente ACF, assumindo
consideravel relevancia, ndo apenas pelo impacto
gerado, mas pelas altera¢des que repercute em toda a
familia. O impacto que um défice ou perturbagao tem
na familia pode ser dispar, tendo em conta a sua
unicidade e singularidade, no entanto também esta se
adaptara a «diferente» situacdo de vida familiar
2018).

(Hockenberry & Wilson, A denominacdo

«perturbacdo do desenvolvimento intelectual»,

enquanto traducdo de intellectual disability, foi
proposta pela classificacdo DSM-V-TR [Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders, Fifth Edition]
(American Psychiatric Association, 2023), e veio
substituir a anterior designacao, de deficiéncia mental,
utilizada no DSM-IV. O DSM-V-TR considera como
equivalente esta terminologia, que ira ser utilizada na
futura classificacdo CID-11 [Classificacdo Internacional
de Doencas, 112 revisdo] da Organizacdo Mundial da
Salde, e que parece espelhar no portugués europeu a
realidade das criangas com este défice.

De acordo com o DSM-V-TR, a PDI caracteriza-se por
raciocinio,

défices no resolu¢do de problemas,

planeamento, pensamento abstrato, julgamento,

aprendizagem académica e aprendizagem da
experiéncia. Inerentes a estes défices, os componentes
criticos sdo a compreensdo verbal, memdria de
trabalho, raciocinio percetivo, raciocinio quantitativo,
pensamento abstrato e eficacia cognitiva. Os défices
acima referidos, resultam na incapacidade de cumprir
as normas de desenvolvimento e sécioculturais para a
independéncia pessoal e responsabilidade social

(American Psychiatric Association, 2023). Podemos
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assim, assumir esta perturbacdo como uma doenca
cronica no seio familiar, que confere a familia tarefas,
responsabilidades e  preocupacdes acrescidas
(Hockenberry & Wilson, 2018).

A saude fisica e emocional destas criangas, bem como
o seu funcionamento cognitivo e social, é fortemente
influenciado pelo adequado funcionamento familiar e
pelo inerente estadio de desenvolvimento que lhes
esteja associado (Farrell, 1992). A importancia do ACF
estd, aqui, particularmente evidente no cuidado a
criancas com necessidades especiais de saude. A
medida que a familia comeg¢a a conhecer as
necessidades de saude da sua crianca, torna-se
frequentemente especialista na promocdo desse
cuidado, visando manter, monitorizar e gerir o AC
eficazmente (Hockenberry & Wilson, 2018). Os

profissionais de saude, particularmente os
enfermeiros, sdo coadjuvantes e facilitadores neste
processo, formando parcerias com a familia, nos
momentos em que a intervencdo profissional assim o
exija. Invoca-se neste seguimento, o Modelo de
Parceria de Cuidados de Anne Casey, que orienta para
a parceria de cuidados entre os pais/familia e os
enfermeiros, através de um processo de compreensao
e flexibilidade, que vé a familia como um todo no
processo de prestacdo de cuidados (Casey, 1988).
Concomitantemente, a comunicagao e a negociagao
efetiva entre familia e profissionais de salde sao
essenciais para atender a gestdo da doenga crdnica
(Casey, 1988; Hockenberry & Wilson, 2018; Riegel et
al.,, 2012). O cuidado centrado na familia pretende
assim, coadjuvar a adaptacdo da familia ao longo da
trajetéria de doenca crdnica, nas suas diversas

alteragOes, promovendo as competéncias inerentes ao

alcance do autocuidado (Bastos et al., 2022).
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Na familia, o padrdo internacional estabelecido e que
visa dar apoio a um dos seus membros que se encontra
dependente no AC, corresponde ao papel do prestador
de cuidados (Figueiredo, 2012). Nas familias em
analise, os cuidados podem e devem ser exercidos por
um ou mais membros da familia, mantendo assim o
foco no sistema familiar em interacdo com os valores
sociais e ambientais envolventes. Perpetuando esta
abordagem, no ambito da familia com filho portador
de doenga crdnica, Riegel et al. (2012), com a Teoria de
Médio Alcance do Autocuidado da Doenca Crdnica,
veio atribuir ao AC a esséncia da gestdo desta doenca,
definindo-o como um processo de manutencdo da
saude por meio de praticas de promocdo da saude e
gestdo da doenca. Esta teoria divide o processo em trés
elementos interrelacionados, que fazem todo o
sentido numa abordagem familiar: manuten¢do do
autocuidado, monitorizacdo do autocuidado e gestdo
do autocuidado. Comprovadamente, e apds vdrios
periodos de transicdo, a familia de criancas com
doenga cronica em fase adaptativa assume a
responsabilidade de realizar cuidados técnicos
complexos e controlar sintomas, proteger e defender
a crianga, além de procurar e coordenar os recursos de
saude e sociais para o seu filho doente ou incapaz, sem
esquecer o seu préprio bem-estar (Kruithof et al.,,
2020). A familia manifesta neste enquadramento a
sendo um todo;

capacidade de se autocuidar:

comportando-se  mediante um  processo de

aprendizagem e adaptacdo prévia; tornando-se
autonoma nos diversos dominios do AC. Neste sentido,
o ACF como enquadramento para a disciplina de

Enfermagem pode ser definido como uma abordagem
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especifica da pratica clinica que reconhece a

singularidade e a familia como um sistema,
enfatizando a sua capacidade de promover, manter e
proteger a saude. Sendo aceite esta definicdo, a
decisdo de se envolver em comportamentos de ACe a
eficacia das inerentes acles serdo sempre da
responsabilidade da familia. Assume-se deste modo, a
familia prestadora de cuidados entendida como a
responsavel pela prevencdo e tratamento da doenca
ou pela incapacidade de um membro da familia
(International Council of Nurses, 2012).

Neste sentido, e como forma de esquematizar o
desenvolvimento do ACF em familias com filho(s) com
PDI, efetuou-se uma sintese concetual do mesmo,
enguanto padrao de cuidado, sob a forma de diagrama
gue se apresenta de seguida. Este diagrama aborda os
fatores condicionantes ao desenvolvimento do ACF, e
gue envolvem ndo apenas as caracteristicas intrinsecas
de cada familia, mas os recursos que dispdem e os
fatores ambientais que os rodeiam. Na sequéncia
destes fatores, o AC assente na triangulacdo de
autonomia, responsabilidade e independéncia que a
familia persegue, dard resposta aos quatro dominios
identificados na literatura. Se a familia com filho(s)
com PDI for concebida como um sistema social e uno,
o ACF desenvolver-se-a numa interagdo continua com
a comunidade, sociedade e ambiente onde a familia
estd inserida. Para que assim seja, os fatores
condicionantes sdo determinantes para a aquisi¢ao da
salde familiar enquanto resultado do ACF, bem como

as intervencbes de enfermagem subsequentes as

diagnosticadas necessidades com a familia (Figura 1).
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Ambiente

Fatores Condicionantes:

- Etapa do Ciclo Vital

- Contexto socioeconémico
- Estado de satde

- Dindmica Familiar

- Funcionamento Familiar

- Recursos de Salde
- Fatores ambientais

Figura 1

Resultados:
(com ou apés intervengdo de
Enfermagem)

1. Manutencio
2. Protecdo
3. Promogdo da Saide

%
[

2%
%
Pessoa Pessoa Z
S
%
®

Sadde Familiar

1. Manutencio
2. Monitorizacdo
3. [Auto]Gestido

Gestdo Familiar da
Doenga Crénica

Sintese Concetual do Autocuidado Familiar, enquanto padrdo de cuidados em familias com filho(s) com PDI

CONCLUSAO

Num contexto de familias com filho(s) com PDI, em que
o descendente ndao tem, ou vird a ter, capacidade
individual para se autocuidar, o padrao de ACF pode
assumir uma significativa relevancia, no sentido da
manuten¢do da vida, da saude e do bem-estar,
demonstrando que as exigéncias do AC superam a
capacidade individual, requerendo a cooperagdo de
outrem, desempenhada no seu contexto familiar e
domiciliario. Nesta linha de pensamento, a evidéncia
demonstrou que a familia se transforma através dos
tempos adaptando-se e reestruturando-se para
continuar a funcionar. Indubitavelmente, «vivemos»
em diversos grupos (eg., familia, vizinhos, amigos,
contexto laboral, entre outros), nos quais interagimos
e nos desenvolvemos. No entanto, apesar dos mais
diversos grupos sociais influenciarem a vida de cada
um de néds, a familia surge como o mais significativo

grupo social, assumindo uma fungdo socializante [em

todas as culturas], facilitadora da integracdo do
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individuo na sociedade, convertendo-se, de certa
forma, na ponte entre o individual e o coletivo.

Neste sentido, através deste ensaio tedérico, concebeu-
se a importancia que o ACF podera acrescentar a Saude
Familiar, especificamente nas familias em foco. A
importancia da parceria de cuidados em contexto
pediatrico, e também a unicidade da familia enquanto
sistema social (em permanente e constante evolugdo),
remete-nos para o enfoque nos determinantes que
condicionam o ACF, e também para a participacao,
negocia¢cdo e tomada de decisdo partilhada que se
pretende com estas familias.

O AC é hoje priorizado por pessoas, familias e
comunidades e é a primeira linha de abordagem em
cada encontro inerente aos cuidados de saude.
Verifica-se que a atitude das pessoas tem vindo a
mudar, tal como noutros dominios da vida social, com
uma tendéncia crescente para serem parte integrante
dos processos de tomada de decisdo no ambito das
tratamento. Esta

medidas preventivas e de

RIIS
Revista de Investigacdo & Inovagdo em Saude


https://doi.org/10.37914/riis.v7i1.297

Mestre, T., Caldeira, E., & Lopes, M.

participacdo requer necessariamente apropriacao de
informacdo relevante e capacidade para decidir com
confianga e autonomia em saude, o que corrobora o
aspeto de aprendizagem do ACF através de um ensino
eficiente, individualizado e adaptado as necessidades
e objetivos de cada familia.
este ensaio contribua

Pretende-se que para

incrementar o conhecimento, em enfermagem
particularmente, sobre a forma como o ACF se
desenvolve e perpetua, em contexto de saude familiar
e [auto]gestdo de uma doenca crénica, viabilizando
uma reflexdo antecipada e sistematica sobre a sua
nesta

importancia para esta disciplina. Intervir

assuncdo, significa percecionar a  estrutura,
funcionamento e desenvolvimento em relacdo ao
processo de saude-doenca familiar. Por conseguinte,
esta andlise, permitird percecionar se as familias
disp6em de um ambiente dotado de recursos, que lhes
permita desenvolver comportamentos de ACF, ou se
pelo contrario constituem em si mesma um problema

de saude.
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