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Sumario

O trabalho que se apresenta constitui uma investigagfio, cujo tema versa sobre as
habituais alteragdes no quotidiano da familia face & ocorréncia de um AVC junto de um

dos seus elementos.

A escolha deste tema surgiu apés a familiarizagio com esta realidade, apos a realizagéo
do nosso estagio curricular, no Servigo de Medicina Interna A, do Hospital de S. Jodo,
EPE, no Porto. Nessa altura, compreendemos o quiio complexa ¢ esta problematica e

como & elevada a prevaléncia destes doentes vitimas de AVC.

Deste modo, consideramos pertinente estudar e compreender a doenga, bem como os
papéis dos prestadores formais e informais de cuidados. Estes doentes dependentes
carecem, além do apoio clinico, apoio social e familiar para que se possam recuperar
e/ou reabilitar os défices inerentes da doenca. Neste sentido, procurdmos recolher as
opinides e experiéncias de um prestador informal de cuidados ¢ de trés profissionais de

saide pertencentes & equipa multidisciplinar do Servigo de Medicina Interna A do
Hospital de S. Jo#ie, EPE.

Neste sentido pretendemos conhecer, em contexto particular e, também para os
profissionais de satide do Servigo de Medicina A, quais sfio as habituais alteragdes no

quotidiano da familia perante a ocorréncia de um AVC junto de um dos seus elementos.

O presente trabalho adopta uma metodologia qualitativa de cardcter exploratorio, com
recurso A entrevista semi-directiva, com questSes abettas ¢ em profundidade, aplicadas
ao Prestador Informal de Cuidados e aos Profissionais de Saude do Servigo de Medicina

Interna A e recorte a técnica de analise de contetido como forma de andlise de dados.

Os resultados obtidos permitem-nos constatar, de uma forma em geral, que os doentes

vitimas de, AVC alteram todo o seu quotidiano familiar, provocando grandes




transformagdes no doente como em toda a familia e exigindo dos profissionais de saude

estratégias para colmatar as dificuldades.
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As habituais alteragdes no guotidiano da familia face 4 ocorréncia de um Acidente Vascular Cerebral
junto de um dos seus elementos

Introducio

O Acidente Vascular Cerebral, adiante designado por AVC ¢é a 3. causa de morte na
Furopa ¢ a primeira em Portugal, sendo responséavel por 25% dos Obitos e causa de

incapacidade permanente (Rosas, 1997).

Tendo presente esta realidade, a presente monografia tem como tema central “As
habituais alteragdes no quotidiano da familia face & ocorréncia de um AVC junto de um

dos seus elementos”,

Nesta linha de raciocinio, a ideia central desta investigagfo consiste em apurar quais
foram as habituais alteragdes no quotidiano da familia apos a ocorréncia de um AVC,
junto de um dos seus familiares, Ao mesmo tempo, pretende-se analisar alguns aspectos
relacionados com Sobrecarga ¢ o Cuidador Informal, sendo que, para tal, recorremos as
experiéncias e opinides de um prestador informal de cuidados e de trés profissionais de
saide pertencentes & equipa multidisciplinar do Servigo de Medicina Interna A do

Hospital de S. Jodo, EPE.

O presente estudo encontra-se dividido em duas grandes partes, uma de cariz teérica e
outra de cariz empirico. A primeira parte ¢ constituida por dois capitulos referentes a
Satide e Doenga: o caso especifico do Acidente Vascular Cerebral (AVC) e a Prestagéo
de Cuidados: (Sobre)carga do Cuidador Informal. No primeiro capitulo — Saide e
Doenga: o caso especifico do AVC — realga-se a relagdo existente entre a satide e
doenga como realidade social € a seguir analisamos alguns elementos na area dos AVC,
onde sc caracteriza a doenca, em particular, os factores de risco, as manifestagbes
clinicas, a qualidade de vida dos doentes, as suas (in)capacidades, as desvantagens
experimentadas, bem como o prognéstico da doenga. No segundo capitulo — Prestagéo
de Cuidados: (Sobre)carga do Cuidador Informal — destacam-se estes dois conceitos, a
sua relago, os tipos e tarefas do cuidador informal, os diferentes tipos de sobrecarga, os
factores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal, as medidas para avaliar a
sobrecarga do cuidador informal e as medidas gerais que avaliam a sobrecarga do

cuidador informal.

17



As habituais alteragies no quotidiano da familia face 4 ocorréncia de um Acidente Vascular Cerebral
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A segunda parte é composta por dois capitulos sendo que o primeiro refere-se a
metodologia utilizada nesta investigagdo ¢ © segundo a andlise e discusséo dos
resultados obtidos. Assim, o quarto capitulo da monografia define a metodologia
utilizada, assim como os objectivos do estudo, os instrumentos e os procedimentos

utilizados e, por Gltimo, a caracterizacfio sécio-demogréafica da amostra.

Por fimn, sfo apresentadas as reflexdes finais onde procuramos fazer uma reflexdo sobre
toda a investigagdo e o respectivo percurso, a fim de sisternatizar os resultados que nos
parecem mais pertinentes e as principais conclusdes obtidas. Nesta ultima fase
expressamos, também, as varias limitagdes sentidas durante o desenvolvimento deste
estudo e apresentamos algumas pistas de investigagio futura que nos parecem mais

pertinentes e que no decorreram do caracter exploratério do nosso estudo.
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Parte Tedrica
Capitulo I — Da Satide 4 Doenga: o caso especifico do AVC
1.1.  Infrodugio

O presente capitulo, intitulado da satide & doenga: o caso especifico do AVC, faz
referéncia, em primeiro lugar, a realidade social e cultural do conceito de satde ¢
doenca. Em segundo, retrata a problemética do AVC, onde define o conceito, 0S
factores de risco, as manifestagdes clinicas dos AVC, as incapacidades dos doentes com

AVC, as desvantagens experimentadas pelos doentes € 0 prognéstico dos AVC.,
1.2. Satide e Doenca: Realidade Social e Cultural

Todos os individuos sfo sujeitos a um processo de socializaglo que lhes transmite os
valores e os ideais nos quais assenta a sociedade em que se inserem. Assim, este
processo de aprendizagem permite adaptar o individuo & sociedade, orientando a sua

conduta diaria.

FEstabelecer uma relagiio entre o efeito socializador que a sociedade incute no individuo
e a doenca, implica entender a doenga como um acontecimento produzido num
determinado contexto social, que reflecte as ligagdes do individuo com o meio no qual

se insere.

Segundo Carapinheiro (1986, p. 10, cit. in Herzlich & Pierret, 1985), existe uma
« . _ " . ) o -

construgdo social da doenga” que varia de acordo com os contextos historicos/sociais,
ou seja, existe um conjunto de doengas que tipificam cada sociedade num dado

momento.-

A concepeiio do estado de doenga varia temporalmente e espacialmente, uma vez que a

doenga ¢ o corpo estdo ligados a certas formas de conhecimento e certos tipos de
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representagio ligados ao meio de origem, a trajectoria ¢ a experiéncia da vida das

pessoas.

Se no passado, em algumas regides do mundo, a tuberculose era encarada como uma
epidemia, pois a auséneia de cura, aliada ao facil contagio (o que incutia nos individuos
a sensagdio de medo), devastou um grande nimero de pessoas, hoje em dia, esta doenga
ndio constitui qualquer tipo de ameaca devido ao progresso técnico, que permitiu
controla-la e evitd-la. Neste sentido, o proprio progresso técnico e cientifico,

incrementou uma certa mudanca na representagfio desta doenga — a tuberculose.

Em termos de espago, podemos verificar que a representagéio de doenga também varia
de sociedade para sociedade. Segundo Laplantine (1978, cit. in Carapinheiro, 1986), as
sociedades arcaicas sabem que uma intoxicagio intestinal é provocada pela absor¢éo de
alimentos nocivos ou ainda que o individuo morre quando o coragho deixa de bater. No
entanto, estimam que esta causalidade natural estd duplicada por uma origem mais
decisiva do mal e merece, portanto, uma outra explicagio. Os Xamdés afticanos
concebem a doenga em volta de um cerfo misticismo: todas as doengas séo o fruto de

um espirito maligno.

J4 no Ocidente, pensa-se que a doenga ¢ uma reacgfio do individuo a agressdo de um
micrébio ou de um virus. No Ocidente, os valores € as normas sfo diferentes, o que se
repercute no campo da representagéo de determinadas doengas, tal como iremos abordar

mais adiante.

A concepglio que as varias culturas tém acerca da doenga pode estar associada ao tipo
de tratamento que lhe é administrado. Segundo Laplantine (1978, cit. in Carapinheiro,
1986), quando os psiquiairas administram um tratamento quimico-terapéutico aos
psicoticos e constatam uma melhoria do estado mental destes, véem nisso a prova do
bom fundamento da etiologia organicista que & a sua. Todavia, quando o Xamé africano
exorciza o seu cliente “possuido” por um transe violento e o consegue, conclui
exactamente da mesma maneira que a sua teoria estd confirmada pela eficécia da sua
pratica: tem sido o ritual magico desagradavel para o deménio, este preferiu ir-se

embora.
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Segundo o mesmo autor, serd mesmo curioso referir o caso dos doentes africanos que
pioram o seu estado de saide mental dia apés dia quando internados em hospitais
Franceses e tratados por médicos ocidentais. No entanto, basta que um doente destes
deixe o hospital e af regressar ao seu pais, regressando mais concretamente ao feiticeiro
da sua aldeia, para que os principais sintomas da doenga desaparegam. Entretanto, este

processo de cura ¢ recusado pela ciéncia e qualificado como sendo um processo magico.

Fsta situacdio traduz, de facto, que a forma de responder aos sintomas organicos parece

ser social e culturalmente apreendida no interior de um grupo.

Cada grupo social detém um sistema de comportamentos corporais, que esta ligado as

condigdes objectivas da existéncia propria desse grupo.

Neste sentido, podemos verificar que o estatuto social que possuem determinados
individuos, na estrutura social da nossa sociedade, pode estar associado as

representagdes que estes tém de algumas doengas.

Carapinheiro (1986) diz-nos que na década de 20, as mulheres da aristocracia €
burguesia, endinheiradas e conscientes do seu estatuto social, ansiavam pela conquista
do estado de enfermidade — a colite, O facto de a colite ser creditada como doenga da
“moda”, demonstra as fungdes sociais atribuidas & medicina como institui¢éo social (era
a classe média a depositaria das expectativas sociais de interesse e credibilidade social),

e a sua intima relagfio com os grupos de poder.

Segundo a mesma autora, uma antologia de ensaios de um médico demonstra que a
prépria imagem debilitada de um tuberculoso incute na elite de intelectuais,
nomeadamente nos poetas, sentimentos de exaltagfo. Os poetas roméanticos aspiravam
que fosse esta doenga que viesse pdr termo aos seus dias atribulados. Neste sentido, a

tuberculose tornou-se numa doenga eminentemente intelectual.

As representagdes sociais podem ser diferentes face as vérias doengas existentes, isto
porgue algumas doengas sdo altamente valorizadas pela carga simbolica que contém e,

por isso, sdo objecto de uma grande censura social, como € o caso da SIDA, que se
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traduz num “desrespeito grosseiro” aos valores adquiridos pela sociedade (Herzlich,

1969, cit. in Carapinheiro, 1986).

Na perspectiva do senso comum, os seropositivos podem ser associados a certas praticas
ditas imorais, o que leva a atitudes de repulsio e condenagio por parte da sociedade.
Neste sentido, os individuos seropositivos podem ser encarados como desviantes por

relacfio aos valores e normas implantadas na sociedade.

Goffiman (1982) diz-nos que esta caracteristica é um estigma, especialmente quando o

seu efeito de descrédito é muito grande.

Para Parsons (1951, cit. in Carapinheiro, 1986), a doenga € um desvio social. O autor
refere que o conceito de satde e doenga localiza-se na estrutura de papéis de controlo
social, logo a situagiio de doenga constitui uma ameaga ao efectivo desempenho dos
papéis para os quais os individuos foram socializados. Deste modo, coloca no trabalho
um papel fundamental e, consequentemente, nas representagbes de doenga. O

absentismo funciona para o sistema social.

Os individuos, no seu quotidiano, alargam maltiplas relagdes sociais. No fundo, os
individuos para manter as suas relagdes sociais com outras pessoas tém de viver em

fungfio dessas mesmas pessoas, possuindo ideais, valores e categorias sociais iguais.

Ao interpretarmos as atitudes dos outros, por vezes, assumimos determinadas condutas
e adoptarmos estas mesmas condutas estamos a colocar de “lado” pessoas que ndo se
identificam com as nossas acgdes. Assim, podemos marginalizar um individuo que néo
tenha qualquer experiéncia ou ndo esteja apto para enfrentar uma situagio de doenga,
este pode torna-se num ser desviante para a sociedade, no sentido em que ndo ¢

produtivo para esta.

Ao relacionarmo-nos com os outros, podemos descobrir ou verificar que determinado
individuo experiencia uma determinada doenga que pela sua carga simbdlica se torna
num objecto de censura social ou quer por impossibilitar o individuo de desempenhar o

seu papel na sociedade, podemos englobd-lo numa determinada categoria,
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transformando-o numa pessoa indesejével. Neste sentido, pode-se dizer que deixamos

de considerar uma pessoa comum ¢ total, reduzindo-a a uma pessoa diminuida.

O proprio individuo doente pode assumir-se e dar-se, de facto, como um ser em
condicdo inferior, isto porque, segundo a corrente interaccionista, todo o ser humano
possui um self que é formado através das definigdes feitas por outros, que servirfo de

“espelho” ao nosso préprio “eu”.

Como podemos verificar, a doenga nio ¢ s6 o resultado de disfungBes orgénicas, mas
também das condigdes e estilos de vida, bem como das praticas sociais, que tém um

papel determinante na incidéncia e etiologia da doenga.

Na opinifio de Zola (cit. in Herzlich, 1970), a doenga constitui um fendémeno tdo social
como biolégico. Do ponto de vista biologico, a doenga consiste numa adaptagiio do
organismo &s influéncias do meio em que esta inserido. Do ponto de vista social, ela
possui significados, fungdes, relagdes, atitudes que permitem aos membros do grupo de

uma mesma cultura, identificarem diferentes tipos de doenga e problemas.

O reconhecimento de que as relagdes humanas e as condigdes do meio ambiente
influenciam a satide, contribui para conceber o individuo como um ser integrado numa
rede relacional, que compreende a familia, o trabalho e a comunidade, isto €, o homem
devera ser percepcionado por referéncia ao ambiente ¢ ao coniexto social em que se
actua. 2 com base nesta ideia que a Organizagfio Mundial de Satde (OMS) define saude
como sendo “um estado completo bem-estar fisico, psiquico e social e nfo apenas
auséncia de doenca ou enfermidade™ (Ferreira, 1990, p. 21, cit. in, Imagindrio, 2004). A
dimensfo social incorporada no conceito de satide contribui para reforcar a mudanga,
porque até entfio admitia-se que a satide ou doenga dependia fundamentalmente da
interacgfio entre o individuo, com a sua carga genética e o meio ambiente (fisico e/ou

biologico).
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1.3.  Alguns elementos de anlise na drea do AVC

1.3.1. O conceito de Acidente Vascular Cerebral

A OMS (1989, p.11) define AVC como:

“Répido desenvolvimento de sinais de perturbagdo focal (ou parcial) na fungio cognitiva,
conduzindo 2 morte ou demorando no maximo 24 horas (a menos que scja interrompido

por cirurgia ou morte), sem causa aparente que nao seja vascular”.

O AVC é uma doenca caracterizada pelo inicio agudo de um défice neurologico
(diminuicio da fungdio) que persiste pelo menos durante 24 horas, reflectindo
envolvimento focal do Sistema Nervoso Central como resultado de um distirbio na

circulagfo cerebral.

Bonita, Solomon & Broad (1997) consideram que o AVC ocorre quando parte do
cérebro ¢ subitamente danificada ou destruida, devido a uma interrupgdo, ou bloqueio
da jrrigaciio sanguinea. Esta lesfo provoca o aparecimento subito de sinfomas e sinais

focais neurolégicos que perduram para além das 24 horas, a ndo ser que a motte ocorra.

1.3.1.1. Tipos ¢ Subtipos de AVC

Assinalam-se dois tipos de AVC, que se dividem em subtipos, conforme podemos

observar. Subtipos de AVC
e » Lacunar
a) Isquémico o Trombédtico

s Embodlico
Tipos de AVC {

. e Intracerebral
b) Hemorrdgico
\_ e Subaracndide
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a) AVC Isquémico: Trata-se de um tipo de AVC que ¢ provocado pelo
bloqueio de um vaso sanguineo ou de uma artéria, o que impede a corrente
sanguinea de atingir partes do cérebro. Interfere com as fungdes neuroldgicas

da regifio afectada.

A maior ocorréncia de casos deste tipo de derrame acontece em pessoas com mais de 60
anos. A isquemia pode ser definitiva ou tempordria. Quando o sangue volta a circular
apds um curto periodo de isquemia e o paciente ndo apresenta sequelas, diz-se que

ocorreu um Acidente Isquémico Transitério (AIT).

O AIT pode ser definido como um défice neuroldgico focal decorrente de isquemia de
instalagdo abrupta, persistindo por menos de 24 horas e desaparecendo sem sequelas
(Barnett & Meissner, 1990). Os sintomas sio, de forma geral, semelhantes aos do AVC,
mas tém menor intensidade e duram apenas alguns minutos ou mesmo segundos. No
entanto, um AIT pode ocorrer como primeira manifestagfio clinica de doenca

cerebrovascular (Garret, 1994).

A maioria do AIT dura 60 segundos mas muitos deles tém uma duragfo menor (menos
de 30 segundos). No entanto, se¢ os sintomas durarem mais de 1 hora, s6 em menos de

15% dos casos ¢ que a resolugfio completa se dd nas 24 horas (Rosas, 2003).

Ap6s um AIT, o risco de vir a ter um AVC nos primeiros 90 dias ¢ de 10 a 20%, ¢ em

50% dos doentes este AVC surge nas primeiras 24-48 horas (idem).

Os doentes vitimas deste tipo de Acidente Vascular apresentam um risco aumentando
de 13 a 16 vezes de sofrerem um AVC durante o primeiro ano e um risco de sete vezes

maior nos anos subsequentes (Feinberg et al., 1994),

-Segundo Martins (2002) cerca de 40% dos individuos éom AIT vém a sofrer um AVC,

sendo esta frequéncia seis vezes superior do que na restante populagio da mesma idade.

Dentro deste tipo de AVC existem trés subtipos, a saber:
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e Os AVC Lacunares sio definidos como:

“Enfartes muito pequenos (...) que ocorrem somente onde as arterfolas perfurantes se
ramificam directamente de grandes vasos (...) nas profundezas do cérebro, na regidio
dos gnglios da base, capsula interna e trono cerebral” (Garrison et al., 1992, pp. 673-
675).

Este subtipo de AVC &, de todos, o que tem melhor prognéstico.

¢ Trombose Cerebral

Traduz-se na formacdo de um coagulo de sangue (trombo} dentro de um vaso sanguineo
no cérebro, geralmente sobre uma placa de gordura (acumulacfio de
colesterol/substincias gordas nas paredes das artérias, conhecido como processo de
aterosclerose ou ateroma). Isto leva a obstrugéo total ou parcial do vaso. Os locais mais
frequentes para estas ocorréncias sdo as artérias carotidas e cerebrais. Este tipo de
acidente tem inicio abrupto com perda da fungéio méxima ao fim de minutos ou horas e,
como ocorre quase sempre & noite, o doente so se apercebe quando acorda, Um acidente

vascular provocado por uma trombose tem o nome de AVC Trombético.

e Embolia Cerebral

Na origem de certos casos de AVC Isquémico estéio émbolos que se formam numa parte
qualquer do corpo (provenientes geralmente do coraciio ou grandes artérias do pescogo)
que se quebram e se deslocam percorrendo os vasos sanguineos até ficarem “presos”
num ponto mais estreito de uma artéria cerebral, e ai causam a obstrugdo desta, o que
estd na origem das queixas do doente. Os émbolos formam-se mais frequentemente no
coragdo, apds enfarte do miocardio, por alteragdes do ritmo do cora¢fio (arritmias) ou
por doenga nas vélvulas cardiacas. O AVC provocado por uma embolia tem o nome de

AVC Embaolico.

+

b) AVC Hemorragico: pode ser definido como um extravasamento de sangue

no tecido cerebral provocado pela rotura de um vaso sanguineo ou artéria, que

26



As habituais altera¢es no quotidiano da familia face 4 ocorréncia de wm Acidente Vascular Cerebral
junto de um dos seus elementos

leva ao derrame de sangue para dentro do cérebro ou para a drea que o rodeia.
Fste tipo de AVC € o mais grave dos derrames, pois o sangue comega a
ocupar areas do cérebro nas quais deveria estar. O nlimero de casos deste tipo
de derrame chega a 15% e as maiores vitimas sdo pessoas entre 50 a 60 anos

de idade.

Os AVC Hemorragicos dividem-se em hemorragia intracerebral e hemorragia
subaracnGidea. A hemorragia intracerebral é causada maioritariamente por rotura
hipertensiva de um vaso do cérebro e por consequéncia da rotura de aneurismas
cerebrais, malformagdes cerebrovasculares, abuso de drogas ou tumor cerebral
(Whisnant et al., 1990). Por outro lado, a hemorragia subaracnéide pode ser causada por
uma rotura de artérias superficiais, malformacgdes vasculares intracranianas, aneurismas
saculares, angiomas arteriovenosos ou traumatismo. E a forma de AVC menos
frequente ¢ afecta especialmente individuos antes dos 35 anos {Hackett & Anderson,
2001). Bntre os factores que podem levar um AVC Hemorrdgico destacam-sc a
hipertensdio, a aterosclerose, aneurismas congénitos, tumores e tfraumatismos
cranioencefalicos. O quadro clinico e o prognéstico dependem principalmente do grau

de hemorragia e do grau de lesfio cerebral.

O declinio na mortalidade por AVC € mais acentuado no tipo Hemorragico do que no
Isquémico (Huang, Chiang & Lee, 1997). Este facto € justificado pelo éxito das
campanhas intensivas desencadeadas pelos servigos de salide com vista ao controlo da

hipertenséio sanguinea.

70 a 84% dos AVC sfo de origem isquémica e os restantes hemorrdgicos (Camargo,
1989). Porém, a prevaléncia dos AVC Isquémicos nos doentes que sobrevivem ao

acidente agudo ¢ mais elevada, devido a mortalidade dos acidentes hemorrdgicos
{Gongalves, 2000).

Os AVC sfio a causa mais comum de morbilidade ¢ mortalidade na Europa, sendo a
primeira causa de morte em Portugal e a principal causa de incapacidade nas pessoas

idosas (Direcgao Geral de Satide (DGS), 2001). A mortalidade geral em Portugal no ano
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de 1999 foi de 108 268 dbitos (sexos reunidos). Desses 6bitos, 21 617 foram por AVC
(Idem).

Segundo Rosas (2000), a primejra causa de morte e de grande morbilidade em Portugal
ginda ¢é a patologia cerebrovascular (AVC), sendo a ferceira causa em Paises
Industrializados. A sua prevaléncia na populagho é crescente, devido ao aumento da
sobrevivéncia e do crescimento da populacio idosa. A mortalidade por AVC tem vindo
a diminuir nestas Gltimas décadas, mas mais de 30% ainda morre no primeiro ano apos

um AVC (Brown et al., 1996).

Este tipo de patologia ocorre mais frequentemente nas pessoas idosas, visto que a sua
incapacidade aumenta entre os 65 anos e os 90 anos de idade de 3% para 33% no sexo

masculino, ¢ 3% para 28% no sexo feminino (Bonita, 1992).

A DGS (2001) assinala que em Portugal, as taxas de mortalidade (padronizadas pela
idade/por AVC) tém vindo a decrescer. Na década de 80, registou-se uma redugdo de
24%: na década de 90, uma redugfo de 25,1%. Séo variagOes significativas entre sexos,

mas com grandes assimetrias regionais.
1.3.2. Factores de risco para o AVC

As caracteristicas ou estilos de vida de um individuo (ou populagfo) que indicam se tem
uma probabilidade aumentada para AVC, quando comparado com um individuo sem
essas caracteristicas ou estilos de vida, constituem os factores de risco. Assim, é
possivel reduzir a incidéncia de AVC reduzindo os factores de risco na populagéo ¢
identificando os individuos com alto risco, que podem ser tratados (Sociedade

Portuguesa de Neurologia, 1997).

A Sociedade Portuguesa de Neurologia distiﬁguiu os factores de risco em ndo
modificaveis e modificaveis. Os primeiros relacionam-se com as caracteristicas
bioldgicas que néo sdo alterdveis, como idade, sexo ¢ os factores genéticos. Dos factores
de risco modificaveis a hipertensio arterial é consideravel como um factor potencial de

risco. Outros factores modificaveis que contribuem para o aumento das doengas
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cerebrovasculares sdo: o tabaco, o alcool, a diabetes mellitus ¢ o sedentarismo, entre

outros,
1.3.2.1. Factores de risco nfio modificaveis

A idade ¢ o factor de risco mais importante (Sacco et al., 1997). Apesar da ocorréncia
de casos de AVC em adultos jovens e até em criangas, o risco de AVC s6 € significativo
a partir dos 50 anos, duplicando ou triplicando por cada 10 anos de avango na idade

(Fang et al., 1999). A frequéncia dos AVC aumenta com a idade (Martins, 2002).

Embora o sexo nfio seja determinante, as taxas de incidéncia sdo as maiores nos homens
até aos 50 anos, idade a partir da qual a tendéncia & para ser igual em ambos 0s sexos

(Idem).

Os factores genéticos podem ser causa de AVC, em pequena percentagem, ou estar
associados a AVC (Sociedade Portuguesa de Neurologia, 1997). Tém sido descritos
mais casos de AVC em participantes com antecedentes desta patologia (Sacco et al,,
1997). Esta associagfio remete-nos para a existéncia de factores de risco hereditérios
como a llipertenéﬁo e a doenca cardiaca (Whisnant et al., 1990). A par da associagfio
genética do risco, a exposicdo a factores ambientais e estilos de vida préximos poderdo

justificar este fenomeno (Sacco et al., 1997).
1.3.2.2. Factores de risco modificaveis

A hipertensiio arterial (diastolica ¢/ou sistolica) é um factor de risco causal para todo o
tipo de AVC em todas as idades. De facto, a tenséo arterial multiplica por 3 a 5 vezes o
risco de AVC, em ambos os sexos e em todos os escaldes etdrios. Controlando a tenséo
arterial elevada, reduz-se substancialmente o risco de morte ¢ de morte de causa
vascular. A magnitude deste-l reduciio depende da magnitude da redugdio da tenséo

arterial (Silva, 2000).
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A hipertensfio arterial afecta um quarto da populagdo portuguesa, subindo esta
percentagem a partir dos 65 anos, o que faz com que seja considerada a principal causa

de AVC no nosso pais (Cunha, 1999).

A hipertensfio ¢ sobretudo grave nos mais jovens, mas o seu confributo € importante em

qualquer idade, na prevengdio da doenga vascular cerebral (Gongalves, 2000).

No tabagismo ha evidéncia epidemiol6gica, entre o grau de intensidade de exposi¢io
ao factor fumo e o risco de AVC (Howard et al., 1998). Aos grandes fumadores (isto €,
aqueles que fumam mais de 20 cigarros por dia) estd associado um maior risco de todas
as formas de AVC, sobretudo nos individuos com menos de 65 anos (Silva, 2000). O
tabaco € o factor etiolégico com maior peso na ocorréneia da hemorragia subaracndide e

aumenta duas vezes mais o risco relativo para o AVC Isquémico (Sacco, et al., 1997).

A diabetes mellitus também factor de risco confirmado para o AVC Isquémico
associando-se & hipertensfio, as dislipidemias e & obesidade. Um diabético tem o dobro

de risco para AVC, quando comparado com o nfo diabético.

Lipidos: a redugfio dos niveis de colesterol com estatinas reduz o risco de AVC, enfarte
do miocardio, morte de causa vascular ou necessidade de intervengio vascular em cerca
de 25%, pelo que se recomenda o uso de estatinas nos individuos com valores de

colesterol acima do normal,

Alcool: o consumo de pequenas quantidades de alcool (12-14g/dia) ndio ¢ um factor de
risco para AVC, tendo sido mesmo associado a uma diminuigdo de risco de AVC
Isquémico. Ja o consumo excessivo (> 60g/dia) ¢ descrito como factor de risco para
todos os tipos de AVC. A ingestdo de alcool aumenta a pressdio sanguinea, com
consequente aumento do risco de doenga corondria, arritmias cardiacas e da

aterosclerose da grande artéria cerebral (Camargo, 1989).

Doeng¢a Cardiaca: a perturbagiio da fungio cardiaca, com embolizagdo cerebral ou por

quebra de débito, ¢ o terceiro principal factor de risco para AVC. Patologias como a
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endocardite, a hipertrofia ventricular esquerda e a insuficiéncia cardiaca congestiva

estfio na origem de muitos AVC (Carvalho & Rosas, 2002).

Sedentarismo: a falta de exercicio fisico regular ¢ factor de risco para AVC. A falta de
actividades fisicas leva & obesidade, predispondo a diabetes, a hipertensio ¢ ao aumento

do colesterol.

Obesidade: o risco populacional atribuivel a obesidade, para AVC de todos os tipos,
estaria entre 15 e 25% (Silva, 2002). A obesidade associa-se a hipertenséo, a diabetes ¢
ao aumento de lipidos sanguineos. A concentragio de gordura na regidio abdominal tem

pior progndstico relativamente & concentragfio nas ancas e coxas (Sacco et al., 1997).

Hormonas Sexuais Femininas: o risco absoluto dos eventos vasculares sérios nas
mutheres fazendo contracepgfio oral (excepto se forem fumadoras e com mais de 30
anos) é muito pequeno. A terapéutica hormonal de substituigio em mulheres saudaveis
estd associada a um aumento do risco de AVC Isquémico. A mulher beneficia de uma
protecgfio hormonal em idades mais jovens, ficando o homem mais exposto a incidéncia
desta patologia. A incidéncia do AVC ¢ de 1,25 vezes maior no homem (Sacco et al.,
1997). No entanto, apds a menopausa, a mulher passa a estar mais vulnerdvel a doenga,
dada a auséncia dos estrogénios endégenos. Como as mulheres vivem em média mais

anos, a mortalidade absoluta por AVC ¢ maior que nos homens (Gongalves, 2000).

Alteracdes Hematolégicas e Hemostase (hematdcrito elevado e estados de
hipercoagulabilidade do sangue): 0 aumento dos niveis de fibrinogénio, homocisteina,
alteragdes dos factores da coagulagfio, concentragdio sérica de albumina, creatinina, ferro

sérico tem sido também associados ao AVC (Ernest & Resch, 1993).

O uso de drogas ilicitas, nomeadamente cocaina, heroina, anfetamina e LSD, descrito
como um factor de risco de AVC Isquémico e de hemorragia intracerebral, sobretudo

em jovens (Kelly, Golerick & Mirza, 1992).

A existéneia de multiplos factores de risco aumenta exponencialmente o risco de AVC

(Sacco et al., 1997). O controlo dos factores de risco € a Unica forma de prevenir um
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AVC, sendo um sacrificio que compensa em anos de vida, pois, como assinala Cunha

(1999), cerca de 80% dos AVC sfo evitdveis.

As estatisticas dizem que a mortalidade por AVC tem vindo a diminuir nas ltimas
décadas. Para tal tem contribuido um maior sobrevida no periodo agudo, devido aos
cuidados de saude, o controlo de certos factores de risco com € o caso do controlo da

hipertensdo (Martins, 2002).

1.3.3. Manifesta¢des Clinicas do AYC

Segundo varios estudos, as manifestagdes clinicas do AVC sio de varia ordem, dando
origem a iniimeras incapacidades com que o doente e 0s seus familiares se vio deparar.
Ao nivel da mobilidade, os doentes podem ser afectados por um dos seguintes

acontecimentos:

o Hemiplegia - ¢ um sinal cldssico da grande maioria das doengas
cerebrovasculares. Trata-se de uma perturbagfio da mobilidade, que consiste
num défice total ou importante da capacidade de efectuar movimentos

voluntarios (O’Sullivan, 1993);

o Hemiparésia - manifesta-se através da paralisia total ou parcial de metade do
corpo (direita ou esquerda), ou que pode atingir certas partes do corpo, como o

braco, a perna ou o rosto (Idem, 1993).

Sabe-se que a prevaléncia da disfungéio motora esta presente em cerca de 70 a 80% dos

acidentes vasculares cerebrais isquémicos (Fontes, 1998).

A sensibilidade pode ser alterada pelo AVC, através da ocotrréncia de:

o Hemianestesia — consiste na perda de sensagéo do lado afectado;
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o Parestesia - perda de sensibilidade, ou por sensagiio de peso, dorméncia,
formigueiro ou sensibilidade aumentada. Estas alteragfes da sensago podem

comprometer a marcha e contribuir para quedas ou outros acidentes;

o Alteragbes Proprioceptivas - queda de consciéncia muscular ¢ articular, que
afecta o equilibrio do doente. Surge porque o doente perdeu o mecanismo
reflexo postural normal no lado afectado. Significa que o doente perdeu as suas
reacgBes de equilibrio ou os padrdes de movimento que todos usamos para nos
virarmos, para nos levantarmos, ou seja, perderam-se os movimentos que retém

o equilibrio;

o Alteracbes do Comportamento - Devido a lesfio, a capacidade de
aprendizagem, de memoéria ou outras fungdes intelectuais podem ser
prejudicadas. Esta disfungfio pode manifestar-se por um perfodo de atengfo
curto, dificuldade de compreensdio, esquecimento e falta de motivagio que
causam graves problemas durante o periodo de reabilitago. E habitual os
doentes apresentarem depressdo, hostilidade, frustragéo, ressentimento e falta de
cooperagdio. A depressdo € uma das reacgBes emocionais mais frequentes pos

AVC, estando presente em 25 a 79% dos casos (Provinciali & Coccia, 2002);

o Alteracbes Visuais - Podem ocorrer por paralisias dos nervos Opticos ou
musculos oculares. A hemianopsia homoénima corresponde a uma visdo
defeituosa ou perda visual em metade do campo visual de cada otho que pode
ser tempordria ou permanente. A percepgio visual dos planos horizontal e
vertical pode também estar comprometida, Muitas vezes os doentes ndo se
apercebem destas dificuldades perceptivas, que os predispdem a acidentes

(BlacK & Massarin-Jacobs, 1996},

6 Agnosia - Distirbio de interpretagfio visual tactil ou de outras estruturas
sensoriais. O doente nfio consegue reconhecer os objectos. A agnosia pode ser
visual, auditiva ou tactil, O doente com agnosia visual vé os objectos, mas ¢
incapaz de os reconhecer ou de lhes atribuir qualquer significado. Os objectos,

outrora familiares, sdo observados sem que sejam reconhecidos na sua forma ou
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fungfio. Esta situag@io pode comprometer o auto-cuidado e aumentar o risco de

lesio, uma vez que o doente ndo reconhece o perigo (Idem, 1996).

Este grupo de doentes também pode sofrer alteragdes na capacidade de comunicar, o
que lhe vai dificultar o contacto com os outros, levando muitas vezes ao isolamento efou

4 depressiio. Entre estas alteragdes, cabe assinalar:

o Afasia: Consiste na perda das capacidades de lingnagem causada pela lesfo

cerebral, geralmente no hemisfério dominante (Thelan, David & Urden, 1993},

o Disartria: E uma perturbagfio da articulagio ou prontncia das palavras (Sckenk

& Nosse, 1990).

S#o de registar outro tipo de alteragSes que ocorrem nos doentes vitimas de AVC, e que

tambén vio restringir as suas actividades da vida di4ria (AVD):

o Disfagia (dificuldade de degluti¢fio): Constitui uma das complicagGes
frequentes do AVC, com valores de incidéncia cumulativa as 48h superiores a
45% (com utilizagio de técnicas mais sensiveis os nimeros sobem para 51%).
Cerca de um terco dos doentes comscientes estfo inicialmente afectados. A
maioria dos doentes com disfagia recupera ac fim de uma semana; no entanto,

um quarto morre € 0s restantes continuam afectados de alguma forma {(Faria,
1998);

o Incontinéncia Urinaria e¢ Problemas de Elimina¢fio Vesical ¢ Intestinal:
Causados muitas vezes por lapsos de memoria, factores emocionais ou

incapacidades para comunicar (Black & Matassarin-Jacobs, 1996).

As incapacidades fisicas e psiquicas dos doentes vitimas de um AVC sfio de uma
determinante major das alteragdes da qualidade de vida do doente e do prestador de
cuidados, dado que afectam o grau de autonomia do doente e a sua capacidade de

suportar alteragdes na dinimica do quotidiano (Baxter, 1997).
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1.3.4. Qualidade de Vida dos doentes com AVC

Apbs um episodio agudo de AVC, grande parte dos sobreviventes vé-se confroniado
com rapidas e inesperadas mudangas no seu modo de vida. Muitos ficam com
limitacdes fisicas e cognitivas que os impedem de executar com autonomia um conjunto
de actividades da vida didria (AVD) e actividades instrumentais da vida didria (ATVD).
Estas limitagdes afectam, por norma, a fungfio motora, sendo frequentes também défices
sensotiais e cognitivos, alteragdes de visdo, da linguagem e instabilidade do humor

(Kell-Hayes et al., 1998).

A recuperagdio funcional obtém-se trés a seis meses apds o episodio de AVC (Ramires,
1997). Porém, apenas 46% dos doentes conseguem a recuperagio completa; 26% ficam
com uma pequena incapacidade; 8% com incapacidade moderada e 20% com
incapacidade grave permanente (Idem). Mais de metade dos doentes ficam com

sequelas que os impedem de retomar o seu estilo de vida anterior (Mathias et al. 1997).
1.3.5. Incapacidades do doente com AVC

Virios estudos sugerem que as incapacidades do doente com AVC sfo um determinante

major das alteracdes da sua qualidade de vida e da do prestador de cuidados.

A incapacidade ¢ definida como qualquer redugéio ou falta de capacidade para exercer
uma actividade dentro dos limites considerados normais para o ser humano. Refere-se a
actividades complexas ou integradas que se esperam da pessoa ou do corpo no seu

conjunto, como as tepresentadas por tarefas, competéncias ¢ comportamento (MESS,
1989).

De acordo com Martins (2002), as incapacidades que afectam o doente com AVC séo

de diversa ordem:

As incapacidades de comportamento dizem respeito & consciéneia ¢ a capacidade que

o individuo tem para se conduzir normalmente, tanto nas actividades quotidianas como
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no relacionamento com os outros. Certos doentes apresentam dificuldade em localizar
correctamente os objectos exteriores € os acontecimentos, outros sofrem uma alterago
na forma como percepcionam o seu corpo. A nivel afectivo, podem sentir dificuldades
em desempenhar o papel de conjuge ou papel parental. Com frequéncia, perdem a
capacidade de compreender as relagdes entre objectos e pessoas e de organizar a sua

rotina e participagdo em actividades dos tempos livres.

A incapacidade de comunicar relaciona-se com a capacidade de produzir, emitir ¢
compreender mensagens, O doente pode sentir dificuldade em falar, mas também em

OUVIL & VeI,

A incapacidade no cuidado pessoal refere-se as dificuldades do individuo em cuidar
de si proprio no respeitante as actividades fisiolégicas bdsicas. Esta incapacidade abarca
as situacdes de incontinéncia e de dificuldade de eliminagfo, quer por diminuigio da

fora ou por inadequagdo das instalagdes sanitdrias.

A incapacidade na higiene pessoal diz respeito ao cuidado com o corpo. Os doentes
tém dificuldade em utilizar as instalagSes sanitarias ¢ em se servirem de instrumentos ai

existentes.

A incapacidade relacionada com o vestudrio centra-se nas dificuldades
experimentadas com o vestir e o despir roupa. Também pode experimentar dificuldades

no manuseamento das roupas da cama.

A incapacidade em se alimentar ¢ ter outros cuidados estd relacionada com o acto de
fevar os alimentos & boca com os seus preparativos directos. O doente pode apresentar
dificuldades na mastigagiio ¢ na deglutigdo, o que exige cuidados com a consisténcia

dos alimentos que lhe s#o servidos.

As incapacidades de locomogifio surgem por lesdes dos membros inferiores, por falta
de. equilibrio e por diminuigdo da sensibilidade proprioceptiva. Relacionam-se com a
marcha, com o transpor de desniveis de terreno, com o subir escadas e ainda com o

correr. O doente pode sentir dificuldades para movimentar-se deitado, a partir da
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posicdo de sentado ou de pé, bem como o de alcangar locais. Por tudo isso, o doente
experimenta dificuldades em entrar e sair de vefculos; usar transportes publicos ou ir as

compras em locais afastados pode tornar-se impossivel.

As incapacidades domésticas podem ocorrer situagdes de incapacidade para
providenciar méis de sub.sisténcia, abrir recipientes, preparar comida, misturar
alimentos, cozinhar sozinho, servir comida e lavar utensilios alimentares. Outras
incapacidades, como seja cuidar da roupa da cama, lavar a roupa ou limpar o pé podem
também ocorrer. Surgem ainda problemas relacionados com o apanhar ou alcangar

objectos, com o gjoelhar ou agachar-se, ou com equilibrar-se.

As incapacidades de destreza referem-se a aptiddo de efectuar movimentos com o
corpo, de forma a regular os mecanismos de controlo. Inclui as dificuldades relativas a
seguranga (manusear trincos ¢ fechos), ao acesso (abrir e fechar portas), ao atear do
lume (riscar fosforos), ao uso de dispositivos domésticos (abrir torneiras interruptores),
a ventilacdo (abrir janelas). Podem surgir ainda dificuldades com a utilizagdo do

telefone ou com o manejar dinheiro ou outros objectos.
1.3.6. Desvantagens experimentadas pelo doente com AVC

As incapacidades podem gerar desvantagem (handicap), visto que o individuo néo pode
agir de acordo com o esperado pela sociedade onde se insere. A OMS (1989, p. 132)
define desvantagem como a “condigdo social de prejuizo sofrido por um dado
individuo, resultante de wma incapacidade que limita ou impede o desempenho de uma
actividade considerada normal para esse individuo, tendo em atengiio a idade, sexo e os

factores socioculturais”™.

A ocorréncia de um AVC diminui, assim, a capacidade do individuo intervir e participar
na sociedade, dando origem & perda de relagdes sociais e a uma quebra da comunicagéo

com outros, que levaré ao isolamento ¢ a soliddo (Pimenta, 1998).
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A anélise das desvantagens é acrescida no doente com AVC, ja que, para além da
doenga em si mesma, existem outras variaveis como a idade, o meio social, o fim da

carreira profissional e outras que contaminam as situagdes encontradas.

As desvantagens na orientagfio esto relacionadas com a capacidade que o individuo
tem em se orientar em relacdio ao seu meio ambiente, podendo mesmo levar &
necessidade de cuidados institucionais. Em certos casos, o individuo ultrapassa a
dificuldade com comportamentos ou objectos auxiliares (por exemplo, uma bengala),
embora haja doentes que necessitem de assisténcia permanente de terceiros. Nos casos
mais graves, quando ha mais do que uma alteragdo a criar a desvantagem (uma
complicacio por cegueira, por exemplo) ¢ necessério um terceiro para substituir o

proprio individuo,

A desvantagem na independéncia fisica estd relacionada com a capacidade de um
individuo manter habitualmente uma existéncia independente. Certos individuos
requerem ajudas técnicas ou de dispositivos auxiliares; fala-se entéo de independéncia
assistida. Caso o meio ambiente ou o grupo social coloquem obsticulos fisicos a
independéncia, como por exemplo, barreiras arquitectonicas, frata-se da independéncia
por adaptagiio — um doente pode movimentar-se em casa, gragas a cadeira de rodas, mas
encontra obstaculos ao sait/entrar. Um outro grupo € composto por individuos que
utilizam ajudas técnicas ou dispositivos impossiveis ou inacessiveis no meio cultural em
que vivem; considera-se que corresponde a uma dependéncia em certas situagdes.
Certos individuos ficam em situagdes de dependéncia a intervalos distanciados

(dependéncia temporaria), por exemplo, para satisfagdo de actividades domésticas.

Se o individuo requer assisténcia vérias vezes ao dia para satisfagfio de actividades de
higiene pessoal, alimentagio, mobilidade, eliminagfo, considera-se um caso de
dependéncia em intervalos frequentes. Ouiros individuos requerem assisténcia
constantemente disponivel, em intervalos curtos ou imprevisiveis. Outros ainda estéo na
dependéncia de cuidados constantes, nfio sé por incapacidade mas também por
necessidade de vigilancia. Finalmente, a dependéncia de cuidados intensivos refere-se a
situacdes de viéiléncia constante de terceiros, durante 24 horas, qu'ando o doente

necessita de ajuda para todas as actividades, mesmo as exeretoras.

38



As habituais alterac8es no quotidiano da familia face a ocorréncia de um Acidente Vascular Cerebral
junto de um dos seus elementos

Uma outra desvantagem prende-se com os problemas que o individuo pode enfrentar na
deslocagfio no seu meio ambiente. A mobilidade deficiente pode ocorrer, no doente com
AVC, devido & falta de equilibrio ou parésias, quando estas o impedem de ser

independente para tomar transportes ou outros meios de deslocagfo.

A mobilidade reduzida consiste na restrigio da capacidade de se deslocar por
inseguranga ou fragilidade. Engloba as dificuldades de deslocagio em transportes

publicos e em manter emprego por limitagdo na deslocagéo.

A mobilidade limitada & vizinhanga é a desvantagem manifestada por limitagio da
mobilidade aos locais que rodeiam a residéncia e que, muitas vezes, ocoire nestes

doentes devido as deficiéncias.

A mobilidade limitada a residéncia confina toda a mobilidade ao espago residencial. Em
caso de AVC profundo, o doente pode ficar limitado ao quarto, algumas vezes sem
possibilidade de recuperagio. No caso de mobilidade limitada a cadeira, o doente fica
confinado A cadeira, o que se verifica em situagdes de AVC muito extenso. A restrigéo
total da mobilidade ¢ a situagfio de alectuamento que nestes apenas pode ocorrer na

situagdo aguda ou entdo na fase terminal da doenga.

A desvantagem na capacidade de ocupagfio ¢ a incapacidade que o individuo tem de
ocupar o seu tempo de forma habitual para o sexo, idade e cultura. Na desocupagio de
forma intermitente, o individuo tem capacidade de se ocupar, mas apenas por alguns
periodos de tempo. Por desmotivagdo do doente, pode surgir a dificuldade ligada a

ocupagdo, isto &, a redughio da capacidade de assumir uma ocupagéo habitual.

A ocupagdo confinada ¢ a incapacidade de participar nas actividades habituais para o
seu grupo etario. Nos doentes com AVC, esta situagho pode ocorrer por falta de

concentragfio ou por impossibilidade fisica,

A auséncia de ocupaciio inclui a incapacidade de manter uma ocupacio devido &
deficiéncia. E o caso da impossibilidade de manter qualquer forma de emprego. Esta

situaciio estd associada a idade em que ocorre 0 AVC.
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A desvantagem na integracdo social consistc na incapacidade de um individuo
participar € manter relagbes sociais habituais. Pode sentir-se inibido por deficiéncia ou
incapacidade, o que pode levar a que sc estabelega apenas contactos com os familiares,
vizinhos ou colegas; em casos graves, o individuo limita os contactos a pessoas
chegadas. Pode mesmo encontrar dificuldade no relacionamento com as pessoas mais
chegadas, o que corresponde a uma relagfio perturbada. Em caso de alienago, o doente

¢ incapaz de estabelecer qualquer relagfio com terceiros.

A desvantagem na independéncia econémica consiste na incapacidade de um
individuo assumir a autonomia mantendo uma actividade socioeconomica regular. No
entanto, esta desvantagem tem mais a ver com situagdes individuais do que com a
deficiéncia ou incapacidade, embora possam ocorrer mudangas de situagfio com o
aparecimento do AVC. Note-se que, no caso portugués, as reformas sdo baixas e que os
encargos cconomicos associados & doenga (medicamentos, consultas, produtos de
higiene e conforto, gastos com terceiros que prestam servigos que o individuo deixou de
poder realizar) sfio muitas vezes incomportaveis, o que € tanto mais grave quanto se

sabe que o bem-estar do doente depende dos recursos financeiros.

1.3.7, Prognoéstico dos AVC

A idade é um indicador de mau prognoéstico, tanto no que respeita & mortalidade, como
no que respeita a recuperagio funcional. Os AVC ddo causa de incapacidade e
geradores de dependéncia e stresse no idoso. A sua recuperagfo, que muitas vezes
possui défices anteriores aoc AVC, centra-se na melhoria da capacidade funcional e no
desempenho das AVD, a fim de que o doente possa alcangar um grau de independéncia

suftciente.

Os sobreviventes de AVC tendem a sofrer de depressfio, o que complica o processo de

reabilitagfio, pelo que deve ser diagnosticada e tratada precocemente.

Como os doentes que regressam ao domicilio e continuam o seu processo de
reabilitac@io junto das familias, é evidente que certos membros da familia terfo um papel

muito importante, dado que poderfo detectar alteragdes (sequelas da doenga ou
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inadaptagdio do individuo ao seu novo estilo de vida) e séo o suporte da reabilitagfio e da
reintegracdio do doente. A familia é, assim, o primeiro espago social da pessoa com

AVC apds alta hospitalar.
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Capitulo II — Prestaciio de Cuidados: (Sobre)carga dos Cuidadores Informais
2.1 Introdugiio

O presente capitulo procura referir: os conceitos de sobrecarga e de cuidador informal,
ao doente com AVC e o seu cuidador informal. Aborda ainda alguns aspectos
relacionados com os cuidados informais destacando: os tipos de tarefas e apoio, a
sobrecarga do cuidador informal (onde se aborda os diferentes tipos de sobrecarga), os
factores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal, as medidas para avaliar a
sobrecarga do cuidador informal; e, por ultimo, as medidas gerais que avaliam a

sobrecarga do cuidador informal.
2.2 Concceito de (Sobre)carga ¢ Cuidador Informal

Nas tltimas décadas a vida humana prolongou-se nfio s6 em consequéncia dos
progressos cientificos ¢ tecnoldgicos da Medicina, mas também das transformagBes
socioecondmicas que proporcionam uma melhoria geral da qualidade de vida € do bem-
estar das pessoas. A maior longevidade, porém, nem sempre ¢ sinénimo de uma vida
funcional independente e sem problemas de satude. Pelo contrario, o numero de
individuos com perda de autonomia, de invalidez e de dependéncia niio para de

aumentar, devido a maior prevaléncia de doengas crénicas e incapacitantes.

De acordo com Fernandes et al, (2002, p.31):

“(...) surgem continuamente alguns problemas, como o aumento do niimero de idosos,

de doencas crénicas e de pessoas com deficiéneias e incapacidades adquiridas.”

De enfre estas patologias destaca-se o AVC, responsével pelo maior indice de
incapacidade e dependéncia na populagio adulta portuguesa, sendo também responsével
pela maioria dos Obitos registados (DGS, 2001). Pensa-se que apds o episodio agudo,
mais de metade dos doentes afectados por AVC ficam com sequelas que os impedem de

retomar o seu estilo de vida anterior (Mathias et al., 1997).
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Paralelamente a este facto, Fernandes et al. (2002, p. 32) afirmam que:

“Neste ambito insere-se o AVC, como a patologia com graves repercussdes a nivel

funcional, psiquico e socioeconémico do individuo.”

Tal como outras doengas crénicas, ao AVC estdo associado & deteorizagio das
capacidades fisica, emocional e social do individuo, que colocam em risco a sua
autonomia funcional para o desempenho das AVD, requerendo, assim, a ajuda de

terceiros.

Apds a fase aguda, procura-se que o doente retorne ao seu contexto familiar o mais cedo
possivel. A alta hospitalar destes doentes é cada vez mais precoce, sendo muitas vezes
encarada como um drama para a familia. Assim, desde cedo os familiares sio chamados
e orientados com vista a colaborar na continuidade de prestagfio dos cuidados, passando,
de alguma forma, a realizar um conjunto de tarefas que até entdo nunca tinham sido

realizadas por estes (Martins et al., 2003).

Aquele que presta cuidados a um doente, chamado cuidador, pode ou néo ter vinculo

familiar. Existem dois tipos de cuidadores: o formal e o informal.

“0O cuidador informal, no entanlto, é um mémbro da familia ou da comunidade, que
presta cuidados de forma parcial ou integral a doentes com deficit no auto-cuidado.
S#o individuos que terfio a fungfio de auxiliar e/ou realizar a atengdo adequada as
pessoas doentes que apresentam [imitagdes para as AVD, estimulando a
independéncia e respeitando a autonomia destas” (Rejane, 1996, cit. in Nakatani,
2003, p.17).

Segundo Neto (2002, p. 417), os cuidados informais sio:

(...} cuidados prestados de forma parcial ou integral, por membros da familia ou
comunidade a pessoas com dificuldades ou impossibilitadas de se auto-cuidarem. Os

idosos por estarem mais propensos a desenvolver estas dificuldades ou incapacidades

para as actividades da vida didria e actividades da vida pratica (AVP), sio

especialmente beneficiados por este tipo de cuidado.”
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No que respeita a pessoas funcionalmente dependentes, com sequelas apds determinada
patologia, ainda se verifica, na maioria dos casos, os familiares a cuidarem, ou seja, a

darem apoio a estes doentes.

Braithwaite (2000, ¢if. in Martins et al., 2003, p. 19) define cuidador informal, como

sendo:

“(...) a pessoa ndo remunerada, familiar ou amiga que se assume como principal
responsdvel pela organizagio ou assisténcia ¢ prestagfio de cuidados a pessoa

dependente.”

O termo cuidador principal refere-se ao individuo, familiar ou amigo que assegura a
maior parte dos cuidados que o doente requer no domicilio (Anderson et al., 1995). Ao
cuidador principal cabem tarefas relacionadas com a prestagdo de cuidados ao doente,
assim como a responsabilidade que ftal acarreta. Outros familiares colaboram,
pontualmente, na prestagio de cuidados com maior ou menor regularidade designando-

se cuidadores secundarios.

2.3. O Doente com AVC ¢ o seu Cuidador Informal

O cuidador principal, seja familiar ou amigo, habitualmente, procede da rede de suporte
informal do doente (Wilson, 1989, cir. in Martins, 2006). O individuo funcionalmente
dependente procura ajuda, primeiro no seio da familia, sendo, habitualmente, os
familiares directos os mais solicitados para desempenharem este papel. -
Preferencialmente, a escolha deste elemento tende a cair num elemento do sexo
feminino. Se lancarmos um olhar & historia, vemos que durante séculos, as mutheres
foram responséveis pela prestagéio de cuidados a criangas e familiares, em fase aguda ou
crénica de doenga. Porém, o desenvolvimento socioccondmico registado no ultimo
séeulo favoreceu a entrada das mulheres no mundo do trabalho: para além das esposas,
das filhas e das noras, muitos cénjuges, filhos ou irmfos passam a assumir o papel de

cuidadores principais.
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Prevé-se que uma em cada cinco mulheres de meija-idade e ainda muitos homens
estejam de alguma forma envolvidos no processo de cuidar de um familiar idoso ou

debilitado (Marks, 1997, ¢it. in Martins, 20006).

Farran (2002, cit. in Martins, 2006) diz que um quarto das familias, nos EUA, tem um
familiar a seu cargo para cuidar com 50 ou mais anos. Num estudo sobre cuidadoras,
Knight et al. (1998, cir. in. Martins, 2006) encontraram 34% das participantes que
tinham a seu cargo mais do que um familiar. Wilkinson et al. (1997) apontam que um
ano apds um episédio de AVC, 80% dos sujeitos vivem na comunidade, um tergo deles
requer cuidados de uma terceira pessoa. Facchini (2000, cit. in Verisssimo, 2004)
ressalta a predomindncia das mulheres nas relagBes entre geragdes e redes de apoio

familiar.

Outra preferéncia para a escofha dos cuidadores informais recai nos que se encontram
afastados da sua actividade profissional, ou os que apresentam trabalhos menos
diferenciados ou situacdes sociais mais vulneraveis colocando-os, desde logo, numa
situaciio de desvantagem social (Marks, 1997, cit. in Martins, 2006). Muitos t€m que
deixar de trabalhar para assistir os familiares (Wade, Legh-Smith & Hewer, 1986, cit. in
Martins, 2006). E de salientar que o prestador informal de cuidados quase nunca ¢

remunerado economicamente para a realizacio dos cuidados prestados ao doente.

E na familia, que ocorre, na maior parte dos casos, a transmissdo de valores éticos,
culturais e civicos. Esta funciona como suporte afectivo, pedagdgico e social de todos
os seres humanos (Martins, 2002). Segundo Pinto (1994, cit. in Martins, 2002, p. 1), a
familia € o local “(...) adequado onde se nasce, cresce, vive e morre, onde se sofre e
ama, onde o homem se realiza na plenitude do seu ser”. Na actualidade, para que seja a
familia a prestar os cuidados necessarios ao doente com deficiéncia ou incapacitado,

vitima de uma doenga como o AVC, neste caso particular, € necessario formar

condigdes ¢ medidas de apoio as mesmas.
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Segundo Martins (2002, pp. 111-112):

“A familia é um sistema dindmico cujo equilibrio depende do maior ou menor grau de
satisfacho das suas necessidades bdsicas e dos seus elementos, tomados
individualmente, bem como das capacidades de adaptaciio ds transformagdes a que

estd sujeita”.

A forma como a doenga se instala, a extensiio e qualidade da deficiéncia resultante do
incidente, constituem, como se compreenderd, fontes de stresse familiar ¢ individual. A
funcionalidade da familia reside na capacidade que esta demonstra na (rejorganizaglo ¢
integragfio relativamente a esta nova doenga. As familias podem apresentar capacidades

diferentes de vivenciar a crise relativamente a crise ocotrida, que é o AVC (Idem).

“Ou seja, os processos de adaptagio a novas situagBes, sejam elas internas ou
externas, a fim de assegurar a mudanga ¢ continuidade da familia, sho sempre

revestidos de mais ou menos stresse (Santos, 2002, p. 37)".

“A familia ¢ uma unidade flexivel que se adapta delicadamente as influéncias internas e

externas (Martins, 2002, p. 116)”.

A ocorréncia de um AVC, ou de uma doenga grave ou incapacitante, constitui uma
fonte de stresse tanto para o individuo como para a sua familia. As incapacidades e
sequelas, resultantes desta patologia, provocam mudangas que causam ansiedade,

necessidade de adaptagdio e resisténcia (Idem).

Toda a familia tem como principal fungfio apoiar os seus elementos (Idem). No caso
particular de familiares de doentes com AVC, o importante serd a resolugdo do conflito

ou mesmo criar condigdes de apoio e de resolugiio da crise/mudanga que se instalou

subitamente.

No caso da crise acidental, o AVC, como afirma Martins (2002), ¢ importante a criagdo
de redes de suporte familiar e comunitario, A familia constitui, assim, o grupo social
basico onde existe um intercAmbio de ajuda, para a realizagio das actividades didrias. A

maiotia das pessoas com incapacidades, fruto desta patologia, vive na comunidade
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gracas & ajuda prestada pelo grupo socio-familiar ou cuidador informal, que pode ser um

familiar ou amigo que assegura a maior parte dos cuidados que o doente requer.

“A dinfmica familiar ¢ um owtro aspecto investigado, pois como estabelecimento de
uma deficiéncia em um dos seus membros geralmente ocorrem inversbes de papéis,
sofrimento pelas perdas e uma mudanga na maneira de perceber o paciente. Neste
sentido, torna-se necessario uma avaliagio da configuragio familiar (Alves et al.,
1993, cit. in Martins, 2002, p. 147)".

Ao abordar esta tematica sobre o AVC define-se doenga de natureza cronica um doenga
que provoca transformagdes tanto nos proprios individuos doentes, bem como nos seus
familiares, exigindo um reajustamento de ambas as partes, por um longo periodo de

tempo.

Como se pode verificar, na seguinte frase citada por Camdessus (1989, cit. in Martins,
2002, p. 150), o comego de uma doenga cronica, ou muitas vezes, incapacitante,

reflecte-se no seio familia,

“ (...} a descoberta de uma dessas doengas provoca sempre uma crise numa famflia
porque poe em causa toda a organizacdo da vida quotidiana e das relagbes enire as

pessoas”.

Dependendo da gravidade das lesSes neurologicas, do estado geral de satde ¢ da idade
do familiar, o cuidador pode ser confrontado com situages de fraca expectativa de
sobrevivéncia, confrontando-se cmﬁ o ter que lidar com o fim da vida. Esta situaglo
pode ser psicologicamente dificil para o cuidador, que terd que activar mecanismos de
coping baseados em escolhas negativas. Por outro lado, esta situagio pode ser fonte de

sofrimento, levando o cuidador informal a reflectir ¢ a antever o seu proprio fim.

As solicitagdes do doente podem absorver de tal forma o tempo do cuidador que este
deixa de ter tempo livre para descansar o suficiente, para desenvolver actividades de que
gostava e lhe davam prazer. Digamos que o cuidador quase se esquece de si, interrompe
o seu projecto de vida. O receio da repetigdo de um novo episédio de AVC ¢ um

constante na vida destas pessoas, podendo desencadear ou potenciar um estado ansioso.
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A par disto, muitas vezes o cuidador sente-se inseguro ¢ sem capacidade para lidar com
as situacSes de imprevisto que possam ocorrer, chegando a ndo reconhecer gualquer
importéncia ao seu trabalho, no sentido de ajudar o doente a recuperar ¢ aumentar o seu

potencial de satde (Padl, 1997).

As tendéncias demograficas resultaram em vidas mais longas, familias mais pequenas,
maior nimero de divorcios e menor numero de casamentos. Cada vez mais as pessoas
fixam-se em zonas geograficas mais dispersas, dificultando a ajuda intergeracional. A
permanéncia na comunidade dos individuos gravemente debilitados ¢ por vezes com um
estado de saude critico ¢ uma opgfio alternativa & institucionalizagdio (muitas vezes
imposta pelos seus recursos financeiros), o que significa que cuidar de uma pessoa
debilitada ou doente recaia sobre menos pessoas, aumentando o risco de algumas delas
virem a tornar-se cuidadores mais do que uma vez no decurso da sua vida. A escolba do
cuidador tende a seguir uma ordem hierdrquica, com as esposas a serem cleitas em
primeiro lugar, a seguir as filhas, outros familiares e por ultimo os amigos e vizinhos

{(Moore et al., 2002, cit. in Martins, 2006).

Ao assumir o papel de cuidador, o sujeito vé-se confrontado com uma situaglo sem
alternativa de escolha, pautada por uma forte obrigagdo moral e social, a qual,
raramente, ¢ partilhada com outros elementos da familia. O estado de saude e as
solicitagdes do doente podem absorver de tal forma o tempo do cuidador, que este s¢ vé
confrontado com uma grande e continua sobrecarga fisica ¢ emocional, que o conduz a

um isolamento e diminuigdo dos contactos socjais (Brito, 2001 & Padl, 1997).

Tal como Hoffmann & Mitchell (1998, cit. in Martins, 2006) referem, cuidar de um
familiar doente é uma manifestagéio de altruismo e de sacrificio pelos outros. Representa
ainda uma forma de retribuir sentimentalmente a quem se dedica um afecto profundo.
Porém, a continuidade de cuidados do desempenho deste papel predispde a situagdes
conflituais resultantes da intercorréncia com aspectos da vida pessoal, familiar,
profissional e social dos prestadores informais de cuidados, podendo conduzir &

sobrecarga, a exaustio ou mesmo a depresséo.

.
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Frequentemente, a familia ou a pessoa mais directamente envolvida na prestagdo de
cuidados, sobre a qual recaem maiores responsabilidades pela prestagiio de tarcfas e
actividades, entram em situacgo de crise e rotura manifestando, entre outros sintomas,
tensdo, constrangimentos, fadiga, stresse, frustragéo, reducdo do convivio, depressio ¢

alteragio da auto-estima.

“Esta sobrecarga ou tensdo manifestada pelos cuidadores pode entdo acarretar
problemas fisicos, psicolégicos, emocionais, sociais e financeiros, que em altima
instincia afectam o bem-estar de ambos, doente ¢ cuidador (George & Gwyther, 1986,
p. 255)".

Muitos trabalhos de pesquisa tém revelado que estas pessoas apresentam uma
morbilidade geral superior aos individuos da mesima idade ndo sujeitos a tal sobrecarga
(Ridel, Fredman & Langenberg, 1998, cit. in Martins, 2006). As patologias psiquicas,
em especial os quadros depressivos e os sintomas psicopatolégicos, mostram-se
igualmente mais prevalentes (Carnwalth & Johnson (1987, cif. in Martins, 2006); Haley

et al. (1987, cit. in Martins, 2006); Wrihgt et al. (1999, cir. in Martins, 2006).

A familia constitui um sistema vivo e é a primeira unidade social onde o individuo se
insere, que contribui para o seu desenvolvimento e, respectivamente, socializagfo e

personalidade (Martins, 2002).

Cada individuo, dentro da sua propria familia, forma um subsistema, desempenhando
diferentes niveis de poder e fungfo, muitas vezes alterados e, at¢ mesmo, eliminados

devido aos AVC ocorridos.

O auto-cuidado. nestes doentes, deve ser estimulado e requer a presenga, relativamente
>

permanente, de uma pessoa, cuidador significativo, A forma como a dependéncia,

produto da incapacidade gerada, vai ser vivenciada pelo individuo e pelos familiares

dependerda do modo como a patologia é aceite e vivida, no que diz respeito ao

dinamismo dependéncia/autonomia e individualidade/coesfio familiar (Martins, 2002).
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No inicio, durante a fase aguda da doenga, ¢ dificil para a familia/cuidador principal
adaptar-se 4 sua nova forma de viver, tendo muitas vezes dificuldades em aceitar a
invalidez do seu familiar, podendo ter expectativas irreais. Esta terd que mudar
determinadas actividades diarias que mantinha e reorganizar-se novamente para que,
desta forma, favoreca o tratamento e, em particular, a qualidade de vida do seu “ente

querido”.

“(..) & importante a adequagio de papéis e uma nova organizagiio de
responsabilidades entre os elementos desta, a fim de se restabelecer um equilibrio
interno. Em fungio desta inversdio, frequentemente aparecem conflitos internos
relativos & dependéncia versus independéncia, que tem um correlato psiquico de

subinissio versus autoridade (Alves et al., 1993, cit. in Martins, 2002, p. 151)".

A familia desempenha um papel muito importante na recuperagéo do doente e deve ser,
de imediato, desde o dia do internamento, integrada na relagio terapéutica a estabelecer

durante o internamento e, mesmo, no domicilio (Pereira, 1998).

Neste sentido, o profissional de saide deixa de ser um especialista, mas sim um
facilitador de conhecimentos, de forma individualizada, a quem compete criar
condigdes, oportunidades e meios para os familiares poderem adquirir capacidades,

competéncias ¢ destreza manual (Martins, 2002).

A promogéo do bem-estar dos cuidadores e a prevengdo de crises tornam-se aspectos
importantes, que merecem por parte dos profissionais de satde uma atengdo particular,
pois deles dependem os doentes a seu cargo, bem como a sua permanéneia no seio da

familia e da comunidade.
2.4, Cuidados Informais: tipo de tarefas e apoio

Neri (2000) agrupa em quatro dominios as tarefas que os cuidadores habitualmente

prestam a individuos com perda de autonomia, a saber:
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1) Suporte em actividades instrumentais da vida diaria (AIVD), nomeadamente
arrumar e limpar a habitag8io, preparar as refei¢des, fazer compras, pagar contas,

efc;

2) Assistir nas dificuldades funcionais de auto-cuidado, como dar banho, assegurar

a higiene pessoal, vestir, alimentar ou deambular;
3} Apoiar emocionalmente o doente, fazer companhia, conversar;
4) Lidar com as presses decorrentes do papel de cuidador.

Os téenicos de satde procuram envolver e estimular a familia a ter em conta aspectos
relacionados com a prevengo de situagdes de crise e complicagdes de saude associadas
ao AVC. No entanto, os cuidadores preocupam-se prioritariamente em garantir aos seus

familiares cuidados que os protejam das ameagas ao seu bem-estar.

O prestar cuidados ¢ definido pelo significado concebido ao comportamento, quer 0s
comportamentos observaveis quer as actividades mentais, como planos e decisGes
(Santos, 2002). Bowers (1987, cit. in Paul, 1997) define cinco categorias de cuidados
distintos nos cuidadores informais: antecipatérios, preventivos, de supervisio,
instrumentais e protectores. Na bibliografia encontrada constatou-se que Santos (2002),
também definiu cinco categorias de cuidados, designadas da mesma forma que o autor
anterior. Farran (2002, ¢it. in Martins, 2006) classifica ainda o suporte emocional como
um tipo de cuidado distinto dos anteriores, cuja finalidade € promover o bem-estar

psicolégico do doente.

Os cuidados antecipatérios envolvem aspectos ou comportamentos projectados por
antecipagio as necessidades reais do doente, podendo ser dirigidos a satde, a seguranga
ou a oulros domfnios.. Implicam uma actividade mental ¢ espirito de alerta. Estes
cuidados podem passar despercebidos, porque nfio apresentam grande visibilidade

(Bowers 1987, cit. in Paul, 1997). .
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Os cuidados preventivos sfio mais dirigidos e activos, com alvos bem definidos.
Englobam também, preferencialmente, aspectos de satide e de seguranga dirigidos a

evitar a doenca, prevenir ou retardar a deteorizag#io fisica e mental (Idem).

Os cuidados de supervisdio que envolvem aspectos concretos, activos e directos, sfo
usualmente designados como olhar pelo doente. Estes implicam acgdes de resolugdo de
problemas, como conduzir o doente aos servigos de saide quando se detecta algum
sintoma de doenca, estar atento ao hordric da medicagdio ¢ verificar se o doente a toma

correctamente (Idem).

A um nivel mais operacional encontram-se os cuidados instrumentais, ou seja, fazer
pelo outro aquilo que ele ndo pode, devido 4 sua incapacidade. Este tipo de cuidados
integra tarefas ¢ actividades mais bésicas, como providenciar alimentos, confeccionar as

refeicBes, ou mesmo alimentar o doente, assegurando as ABVD ou as AIVD (Idem).

Finalmente, os cuidados protectores sio dirigidos a alvos especificos que nfo podem
ser evitados. Prendem-se com a protecgfo especifica contra as ameagas a auto-imagem,
identidade, bem-cstar emocional do individuo incapacitado ou dependente, ou seja,
desencadeiam-se mecanismos para que a pessoa dependente nfio percepeione ¢ tome
consciéncia da sua verdadeira limitagfio e dependéncia. A inversfio de papéis na relaciio
pais/filhos ¢ disto um exemplo. Os pais habituaram-se a ajudar e apoiar os filhos, depois
destes se tornarem adultos, ¢ dependendo da proximidade geografica continuam a
colaborar e a apoiar os netos. Para estes pais a situagfio de dependéncia ¢ dificil de

aceitar ¢ tem de ser gerida de acordo com as caracteristicas dos doentes (Idem).

O tipo de cuidados a prestar a um individuo afectado com AVC, depende ndo s6 da
lesfio cerebral e a sua localizagio, das sequelas neuroldgicas, da sua idade, dos recursos
disponiveis, das caracteristicas pessoais dos cuidadores e da relagfo que se estabelece
entre ambos, produzindo assim uma grande variagio no inipacto da prestagdio cuidados

no cuidador informal.

Se a relagdo afectiva estabelecida entre o doente e seu cuidador for consciente ¢ forte, se

a rede de apoios ¢ ampla e eficaz, se ao cuidador nfio ¢ exigida nenhuma tarefa de maior
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complexidade, poderdio ndo se registar situagdes de crise. Contudo, em muitas
circunstancias, estas tarefas podem provocar um conjunto de sintomas, tais como:
constrangimentos, fadiga, stresse, frustraco, redugdio do convivio, depressdo e alteragio
da auto-estima na pessoa envolvida pela maioria da prestagio de cuidados. Também
sobre o cuidador primdrio recai maior responsabilidade pelo bem-estar ¢ saude do

doente.
2.5, Sobrecarga do Cuidador Informal

Os efeitos da sobrecarga nos CI tém vindo a requerer atengfo por parte de alguns
profissionais de satide nos tltimos tempos. Foi descrito pela primeira vez em 1950, por
Peter Towsend, com a publicagdio do artigo The family life of old people: a inquiry in
East London (Hoffmann & Mitchell, 1998, cir. in Martins, 2006). Neste estudo foram
avaliadas 192 pessoas de ambos os sexos que tinham a seu cargo idosos. O autor
identificou niveis moderados ou graves de tensfio excessiva em 22% da amostra,
resultantes das alteragdes laborais ou familiares que o processo de cuidar de um familiar

idoso provocava, tanto ao nivel fisico como emocional.

O termo sobrecarga de cuidador refere-se a um estado psicolégico resultante da
combinagfio do trabalho fisico, da pressdo emocional, das restri¢des sociais ¢ das
exigéneias econdmicas que surgem ao cuidar do doente (Dillehay & Sandys, 1990, cir.

in Martins, 2000).

George & Gwyther (1986) referem-se a problemas fisicos, psicoldgicos ou emocionais,
sociais € financeiros que podem ser experienciados pelos familiares cuidadores de

adultos dependentes.

Braithwaithe (1992) define sobrecarga como uma perturbagfo resultante do lidar com a
dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo alvo da atengéo ¢ dos cuidados,
correspondendo A percepgiio subjectiva das ameagas s necessidades fisiologicas,
sociais e psicologicas do cuidador. Quer isto dizer que a sobrecarga € um produto,
resultado da avaliagdio dos cuidadores acerca do papel e das tarefas que realizam, da

percepedio ¢ desenvolvimento da doenga dos familiares e das interferéncias que estes
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factores causam nos varios dominios da vida da pessoa (Deimbling & Bass, 1986 cit. in

Roing et al. 1998 & Paul, 1997).

O processo de cuidar de um familiar dependente € descrito pelo mesmo autor como
continuo e, na maioria das vezes, irreversivel. Este processo integra cinco situages de
crise: consciéneia de degeneragfio, imprevisibilidade, limitagdo de tempo, relagfo

afectiva entre cuidador e sujeito alvo dos cuidados e falta de alternativas de escolha.
De acordo com Martins et al, (2003, p. 17):

“ (...} a um maior nivel de sobrecarga associa-se uma percepgéo de pior qualidade de
vida, particularmente sentida nos dominios de satide mental, fungéo social, vitalidade

e saide em geral”,

Varios autores distinguiram dois tipos de sobrecarga, a objectiva e a subjectiva, que,

embora inter-relacionadas, predizem diferentes factores.

A sobrecarga objectiva corresponde a acontecimentos directamente relacionados com as
actividades de prestagio de cuidados, como por exemplo, restri¢fo de tempo, maior
esforco fisico, gastos econémicos ¢ ao efeito destas alteragdes no bem-estar psicolégico,

fisiologico, social ¢ econdmico do cuidador (Sales, 2003, ¢it. in Martins, 2000).

A sobrecarga subjectiva refere-se aos sentimentos e atitudes tomadas, inerenfes as
tarefas ¢ actividades desenvolvidas no processo de cuidar, ou seja, relaciona-se com as

caracteristicas pessoais e emocionais do cuidador (Idem).

Dito por outras palavras, enquanto a sobrecarga objectiva estd mais associada as tarefas
de cuidar, a sobrecarga subjectiva estd mais relacionada com as caracteristicas do

cuidador.

Neste sentido, e segundo Boechi (2004), existem oito aspectos relacionados com a
sobrecarga, sendo os primeiros seis considerados objectivos e os dois ultimos

subjectivos. S&o eles: rotina familiar, relagbes familiares, relages sociats, lazer e
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profissio, finangas, criangas e parentes, saude, stresse, relacionado este Gltimo com

sentimentos e emogdes negativas geradas pela experiencia.

Vitalino et al. (1991) defendem que qualquer medida de avaliagio da sobrecarga deve
integrar estas duas perspectivas. I assumido que a um aumento da sobrecarga objectiva
est associado um aumento da carga subjectiva (Scholte et al., 1998). Montgomery et al.
(1985 cit. in Rubio et al., 2000) referem que estas duas perspectivas t€ém uma forte

associagdo,

George & Gwyther (1986) ao estudarem cuidadores de doentes com deméncias,
defenderam que a sobrecarga e o bem-estar sfo lados opostos da mesma moeda. Estes
autores referem que a quantidade de tarefas e actividades que o cuidador tem que prestar
ao familiar € menos determinante no bem-estar do que as caracteristicas da situagéo (por
exemplo, cuidar de um doente com deméncia € um processo normalmente desgastante,

devido aos problemas comportamentais exibidos).

A sobrecarga, o bem-estar ¢ a satisfagiio sdo conceitos multidimensionais, pelo que ¢
necessdrio analisar com pormenor os mecanismos ¢ situagdes usualmente envolvidos
neste processo. Tal como Braithwaite (1992) descreve, o processo de cuidar de um
idoso dependente ¢ continuo e quase sempre irreversivel, comportando cinco situagdes
de crise: consciéncia de degeneragdo, imprevisibilidade, limitagiio de tempo, relagfo

afectiva entre cuidador e sujeito alvo dos cuidados e falta de alternativas de escolha,

Para compreensfio da sobrecarga do cuidador ¢ igualmente importante ter em conta as
fases de transigfio da familia e o papel identitdrio dos cuidadores, construido ao longo da
vida. Ou seja, cada individuo vai assumindo alternativa ou copulativamente diferentes
papéis sociais que se viio modificando. Ao assumir um papel, o individuo interioriza
determinados comportamentos espei'ados, associados a esse estatuto. Assim, quanto
mais 0s comportamentos normativos associados ao papel sdo aceites, maior o bem-estar

e a auto-estima do cuidador (Mattine, 1997).

Mais do que as caracteristicas objectivas associadas & idade, sexo, & dependéncia fisica

do doente ou a sua patologia, estes conceitos baseiam-se na representagéo cognitiva,
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uma vez que esta tem um papel determinante na avaliagdo da situagio pelo cuidador.
Assim, deste modo, nfio sfio tanto as situagles concretas que determinam as reacgdes
humanas, mas antes as imagens que temos desses acontecimentos, as quais poderdio

conduzir a interpretagdes e comportamentos diferentes duma mesma realidade.

A sobrecarga do cuidador manifesta-se em trés grandes dominios: fisico, emocional e
social, Este fenémeno é multifactorial, ou seja, implica uma constelagfio de aspectos ou
factores correlacionados como idade, sexo, raca/cultura, estado de saude, factores
psicologicos, cuidados e tarefas solicitadas, envolvimento afectivo entre o cuidador e o
sujeito alvo dos cuidados, capacidade de envolvimento e de resolugfio de problemas por

parte do cuidador, bem como a capacidade de resisténcia e seu potencial de satide.

A tensfio ou sobrecarga dos prestadores informais de cuidados pode manifestar-se,
simultancamente, com problemas psicol6gicos, fisicos, emocionais, sociais e

financeiros tanto para o individuo doente como para o cuidador.

Deste modo, considera-se importante abordar, sinteticamente, as diferentes

manifestacdes de sobrecarga no cuidador.

2.5.1. Sobrecarga Fisica

“Dependendo do tipo de tarefas e responsabilidades exigida perante o grau de
incapacidade e de dependéncia familiar, o cuidador informal podera ficar fisicamente

exausto e incapaz de cumprir o seu papel” (Fernandes et al., 2002, p. 32).

De entre os problemas fisicos do prestador informal de cuidados, podem surgir
lombalgias, tendinites e cefaleias, sendo estes os mais comuns. Deste modo, e uma vez
que o cuidador pode adoecer fisicamente corre o risco de permanecer incapaz de
continuar a cuidar do seu alvo de cuidados — o doente. Desvalorizando-se a si proprio e
aos seus problemas de saide, de um modo geral, surge, simultaneamente, associado a
um problema fisico, consequéncias emocionais, 0 que torna todo o processo num ciclo

vicioso.
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2.5.2. Sobrecarga Emocional e Psicoldgica

A sobrecarga emocional é, de acordo com Bocchi (2004), comum entre cuidadores de
doentes que sofrem um AVC e que se encontram debilitados fisica ¢ emocionalmente.
O individuo responsavel pelo doente ao qual presta cuidados estd emocionalmente
debilitado. Ndo possui, certamente, recursos psicologicos necessdrios para oferecer
apoio empatico ao seu familiar/amigo ao qual presta cuidados, ou manter o seu papel de

cuidador por muito mais tempo (Fernandes et al., 20002).

Segundo Gerristen, Van Der Ende, 1994; Kinney e Stephens, 1989; Poulshock &
Deimling, 1984, cit. in Fernandes et al. (2002, p. 33):

“(...) directamente relacionada com & sobrecarga dos cuidadores, estio sentimentos
como ansiedade, frustracio, desinimo, depresso, culpa, ressentimento e diminuigio

da auto-estima.”

A inexisténeia de redes de apoio aos prestadores informais de cuidados resulta, muitas
vezes, em isolamento podendo originar sentimentos de inseguranga e ser futuramente

um factor de sobrecarga e stresse.

2.5.3. Sobrecarga Social

Os CI de individuos com AVC vivenciam mudangas no estilo de vida mudangas essas
que reduzem, modificam e geram insatisfa¢des na vida social dos mesmos, provocando

o isolamento social (Bocechi, 2004).

Resultante do desempenho do seu papel, o cuidador sofre um isolamento social, fruto da
falta de tempo para si e para as suas actividades sociais habituais (Ebmstahl, Malmberg

& Annerstedt, 1996, cit. in Fernandes et al,, 2002, p. 33).

Esta situagfio agrava-se com o abandono da sua actividade profissional, quando o
cuidador é o tnico responsavel pelo cuidado prestado ao doente € quando a rede de

apoios € inadequada ou mesmo inexistente (Idem).
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O mesmo autor salienta ainda que, a interferéncia a nivel profissional ¢ tanto maior

quanto mais dependente for aquele que recebe cuidados (Idem).
2.5.4. Sobrecarga Familiar

Relacionade com a sobreposigio de papéis do cuidador, surgem, por vezes, conflitos
familiares, os quais tém um impacto significativo na sobrecarga, stresse e saude mental

do prestador informal de cuidados (Fernandes et al., 2002).

Segundo Fernandes et al. (2002 p. 33):

“De entre mitltiplos factores que poderfio estar na origem destes conflitos destacam-se
alguns mais evidentes: falta de atengio para a restante famflia, nomeadamente para os
fithos e conjuge; achar que o cuidador no presta cuidados adequados; os cuidadores
recebem criticas negativas pelo que fazem; familiares defendem que o doente deve ser

institucionalizado”.

O cuidador confronta-se com um conflito de papéis, resultante das implicagdes nas
tarefas de cuidar e na interferéncia sobre a sua vida e bem-estar (Lawton et al., 1989).
Os autores descrevem este fendmeno associando-o & preocupagfio, ansiedade,

frustracio, depressfo, fadiga, satide fraca, culpabilidade e ressentinento,

Segundo Jani-Le Bris (1993, cit. in Verissimo, 2004), o cuidador familiar ¢ o membro

da familia que suporta a maior sobrecarga fisica e emocional dos cuidados.
2.6. Factores que influenciam a sobrecarga do Cuidador Informal

Os cuidadores expressam altos niveis de sobrecarga (Zarit et al., 1980), distresse
_psicologico (Williams, 1993, cir. in Martins, 2006), menos satisfagdo com o suporte
social (Cantor, 1993; George & Gwyther, 1986), mais depressio (Carnwath & Johnson
(1987, cit. in Martins, 2006); Dennis et al. (1998), uma satde fisica mais debilitada e
um maior consumo de medicamentos do qlie contrelos comunitarios (George &

Gwyther, 1986; Poulshcok & Deimling (1984, cit. in Martins, 2006); Schulz et al.
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(1995, cif. in Martins, 2006), apresentando também um bem-estar significativamente

mais baixo que populagdes de controlo (Wyller et al., 2003, cit, in Martins, 2006).

A maioria das investigacBes acerca de sobrecarga do cuidador tem-se centrado nas
variaveis que melhor explicam ou predizem este fendmeno. As caracteristicas do doente
parecem ndo ser o mais importante na percepgéio da sobrecarga, contudo, desempenham
um papel importante (Idem). A dependéncia fisica do doente normalmente ¢ apontada
como um predictor da depressio no cuidador (Blake & Lincoln, 2000, cir. in Martins,
2006). No entanto, a dependéncia funcional do doente na execugdio de ABVD parece
explicar apenas uma pequena parte dos niveis de sobrecarga (Anderson et al,, 1995;

Blake & Lincoln (2000, cit. in Martins, 2006); Carod-Artal et al., 2000).

O tempo que os cuidadores dispensam a prestar cuidados directos e as horas que passam
diariamente com o familiar parecem aumentar directamente a sobrecarga (Jeng-Ru et al.
(1998, cit. in Martins, 2006); Riedel ct al. (1998, cit. in Martins, 2006)). Associando-se,
assim, a maiores cuidados e mais tempo de assisténcia esta associada maior sobrecarga

do cuidador.

Com o passar do tempo, é normal que surja uma acomodagfio ¢ ajustamento a situagdo
de crise, assim, seria esperado que os niveis de sobrecarga expressos pelos cuidadores
tendessem a diminuir ao fim de alguns anos. Porém, como temos de vindo a afirmar,
este processo parece nfio ter uma evolugfio linear, estando dependente de muitos e

diversificados factores.

Num estudo conduzido por Bugge et al. (1999), sobre cuidadores de doentes afectados
por AVC, os autores encontraram um numero crescente de participantes (25%, 28% e
37%) com niveis clevados de sobrecarga, nomeadamente passados um, dois ¢ seis

meses pos o episddio agudo da doenca.

Greveson et al. (1991, cif. in Martins, 2006) encontram 30% dos cuidadores com niveis
elevados de tens@o emocional, ao fim de (rés anos, pos episddio de AVC. Também
Wilkinson et al. (1997) encontraram 21% dos cuidadores sob elevada tensfio, mesimo

passados 5 anos do episodio agudo de doenga.
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Aspectos relativos ao cuidador, como a percepgdo e avaliagio do seu bem-estar
emocional, parecem ter uma associagdo muito forte com a sobrecarga, o mesmo néo se
verificando com as caracteristicas do doente {Anderson et al., 1995; Sholte et al., 1998;
Wiyller et al, (2003, cir. in Martins, 2006)). A percepgio da saude fisica e psicossocial
parecem ser predictores importantes (Anderson et al., 1995; Elmstéhl et al. (1996, cir. in
Martins, 2006); Evans et al. (1988, c¢if. in Martins, 2006); Williams (1993, cit. in
Martins, 2006)). O humor, a percep¢lo de ter multiplos papéis e a sobrecarga, a
afectividade negativa, o suporte social ¢ a satisfagfio com a vida parecem ter igualmente
um papel influente na determinagfo dos niveis de sobrecarga do cuidador (Blake &
Lincoln (2000, cit. in Martins, 2006); Blake, Lincoln & Clarke (2003, cit. in Martins,
2006); Kinney et al. (1995, cit. in Martins, 2006)), Um maior envolvimento na profisséo
e satisfagfio que sente com o processo de cuidar parecem ter efeitos protectores (Idem;
Martine et al. (1997, cit. in Martins, 2006)).

2.7. Medidas para avaliar a sobrecarga do Cuidador Informal

Segundo Braithwaite (2000) existem dois grandes grupos de medidas para avaliar a
sobrecarga do cuidador: as medidas gerais e as medidas contextuais. As primeiras
avaliam dominios ¢ conceitos gerais que, de alguma forma, predizem a sobrecarga do
cuidador, S#o exenplo medidas como o bem-estar geral, o bem-estar psicologico, a
percepedio de qualidade de vida, ou mesmo conceitos relacionados com sintomas de
ordem psiquiatricos, como a ansiedade ¢ a depressfio. As medidas contextuais prendem-
se especificamente com a avaliagdo da sobrecarga do cuidador. Enquanto que com as
primeiras ¢ possivel comparar grupos de cuidadores com nfio cuidadores, permitindo
assim identificar diversos tipos de stresse, as medidas contextuais ndo permitem estas

comparagdes mas sdo mais sensiveis ao fenémeno em estudo.

George & Gwyther (1986) defendem o uso de medidas gerais, uma vez que estas
permitem a clarificagio conceptual e a separagdo empirica dos factores que explicam a

sobrecarga do cuidador.

Stull, Kosloski & Kercher (1994, cit. in Braithwaite, 2000) referem que a importéncia

do uso de medidas gerais e contextuais, uma vez que a sobrecarga do cuidador € uma
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varidavel de resultado secundaria, pois apenas contribui para a compreensdo do

comportamento do cuidador.

2.8. Medidas gerais que avaliam a sobrecarga de Cuidador Informal

Uma vez que a sobrecarga expressa pelos cuidadores se interrrelaciona com o bem-estar
fisico, emocional e social dos individuos, o uso dos instrumentos de avaliagfio gerais
pode ser uma opg¢o. Canan & Acorn (1999, cit. in Martins, 2006) referem que se o
estudo do impacto e consequéncias do papel de cuidador for sistematicamente focado
através de instrumentos especificos, corre-se o risco de perder informagio mais alargada
e delimitar o apoio assistencial dos servigos de saude. Alguns estudos acerca da
sobrecarga do cuidador recorreram a medidas gerais de saide mental (Anderson et al.,

1995; Schiuz, Tompkins & Rau (1988, cit. in Martins, 2006)).

A avalia¢fo da qualidade de vida em geral ou a qualidade de vida relacionada com a
saude sfo medidas globais que podem ser usadas para medir repercussdes na vida
pessoal e familiar dos cuidadores, relacionadas com a prestagdo de cuidados ao doente.
A qualidade de vida € wm construto multidimensional que integra aspectos fisicos,
psicolégicos, sociais, financeiros e materiais (Canam & Acorn (1999, cit. in Martins,
20006); Ribeiro, 1997). E também um conceito profundamente cultural ¢ individual (Paul

& Fonseca, 1999),

Halls & Jonhson (1994, cit. in Martins, 2006) consideram que a satisfagdo para com a
vida é o indicador mais relevante na percepgio da qualidade de vida. No entanto, a
satisfaglio para com a vida e qualidade de vida n#io sfio a mesma coisa; enquanto o
primeiro € um conceito puramente subjectivo, o segundo integra também componentes

objectivas.
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A OMS definiu qualidade de vida como:

“(...) uma percepgao individual da sua posi¢iio na vida, no contexto dos valores
culturais em que estd inserido, em relagdo com os seus objectivos, expectativas e

condicionalismos existentes (WHO, 2002, pp. 1-3)".

“F um conceito alargado de um modo complexo pela satde fisica, pelo estado
psicolégico, nivel de independéncia, relagdes sociais e factores ambientais (Whoqol

Group, 1994, p. 42, cit. in Martins, 2006)”,

A qualidade de vida €, assim, descrita como um juizo subjectivo do grau em que se
langou a satisfagiio ou o sentimento de bem-estar pessoal, mas associado a determinados

objectivos, nomeadamente biomédicos, psicologicos e comportamentais (Ribeiro,
1994).

Padilla et al. (1992, cit. in Martins, 2006) refor¢am a ideia jé& atras mencionada que as
principais dimensdes da qualidade de vida integram o bem-estar psicologico (satisfacio
para com a vida, significado de vida, objectivos a cumprir ¢ felicidade), bem-estar fisico
(actividades do dia-a-dia, apetite e dormir), bem-estar social ¢ interpessoal ¢ bem-estar

material e financeiro.

Estudos conduzidos com cuidadores nfio revelam nenhum trago ou caracteristica comum
entre os participantes, Assim sendo, deve-se recorrer s medidas mais adaptadas para
avaliar a qualidade de vida. Tal como recomendam Canam & Ancorn (1999, cit. in
Martins, 2006), se possivel, devemos recorrer a medidas qualitativas e quantitativas,

objectivas e subjectivas para complementar informagéo.

Parece-nos que na avaliagio da qualidade de vida dos cuidadores, para aléem dos
dominios satde mental e bem-estar psicolégico, seja importante -a medi¢io da
energia/vitalidade destes participantes, uma vez que os problemas de fadiga parecem
afectar estas pessoas. Importante € também o sentido de coeréncia que o cuidador
atribui ao seu papel'social; sabe-se que um baixo sentido de coeréncia estd associado a

coping mal sucedido e fraca satide (Patl & Fonseca, 1999). Os mesmos autores dizem-
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nos que devemos ter em conta que o cuidador, na avaliagiio que faz sobre a situagdo de
saude ¢ de qualidade de vida, valoriza de forma negativa ¢ intensa as limitagGes
impostas. Assim, quem valoriza passear e sair de casa evita o isolamento a que fica

submetido por assumir o papel de cuidador.
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Estudo Empirico

Capitulo I — Metodologia

3.1. Introduciio

O presente estudo, qualitativo e de cardcter exploratorio, foi realizado ap6s um periodo
curricular no dmbito da vertente pratica da licenciatura em Servico Social, tendo
envolvido um prestador informal de cuidados e trés profissionais de satide do Servigo de

Medicina Interna A do Hospital de S. Jofio, EPE.

Neste sentido, o presente capitulo tem por finalidade a delineagfio de todo o processo
relativo & estratégia de investigagfo que, segundo Giddens (1997, p. 795), se encontra

“relacionado com a forma como a investigagdo ¢ planeada e realizada (...)”.

Debrugamos a nossa andlise numa realidade social muito complexa, procurando seguir
os procedimentos cientificos necessarios e uma andlise rigorosa ¢ credivel. Nesta
investigagdo néio se pretende explicar de um modo exaustivo a realidade em causa, mas
sim aprofundar conhecimentos numa perspectiva meramente exploratoria, que

possibilitem uma maior familiaridade com a investigagfio (Bravo, 1992).

Uma das técnicas de investigac@o social escolhidas para a realizagfio desta investigacdo
foi a entrevista qualitativa, semi-estruturada, em profundidade, com questSes abertas,

aplicada de forma semi-directiva.

Assim, o presente capitulo apresenta o método de amostragem utilizado, os objectos de
estudo, os instrumentos concebidos para a recolha da informagdo, os procedimentos

utilizados e termina com a caracterizacfio sdcio-demogratica da amostra,
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3.2, Objectivos de Estudo

O objecto de estudo desta investigagfio pretende apurar quais foram as principais
alteracdes do quotidiano da familia face a ocorréncia de um AVC junto de um dos seus
elementos. Esta investigagdo visa, assim, uma compreensido e ampliagio do
conhecimento da problemética do AVC e da prestagio de cuidados a doentes vitimas

desta doenca. Para tal, foram definidos os seguintes objectivos:

a) Analisar as mudangas provocadas no sistema familiar apds a ocorréncia de

um AVC, junto de um dos seus elementos;

b) Identificar quais as principais necessidades da familia da pessoa vitima de

AVC;
¢) Indicar as dificuldades da familia da pessoa dependente vitima de AVC;

d) Caracterizar a pratica dos profissionais de satde relativamente a dependéncia

dos doentes vitimas de AVC,
e} Avaliar a adequagfio dos recursos destinados &s pessoas vitimas de AVC.
3.3. Instrumentos e Procedimentos

No seguimento da nossa experiéncia, construida durante um ano lectivo ou um estigio
de Servigo Social no Servigo de Urgéncia e no Servigo de Medicina Interna A do HSJ,
bem como as leituras por nds efectuadas, concebemos dois guides de entrevista. O
Guidio A — Guifio de Entrevista a aplicar ao Prestador Informal de Cuidados da pessoa
dependente vitima de AVC (Anexo A) e o Guifio B — Guido de Entrevista a aplicar aos
Profissionais de Satude pertencentes a equipa multidisciplinar do Servigo de Medicina

Interna A (Anexo B) do Hospital de S. Jodo, EPE, com vista & recolha de informacao.
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Os guides de entrevista enunciam unidades de analise a abordar, que védo de encontro
aos objectivos delineados inicialmente. Neste sentido, o guido A € constituido por oito

unidades de andlise e o guifio B ¢ composto por seis unidades de analise.

O guifio A abrange a caracterizagiio soécio-demografica da pessoa cuidada, a
caracterizagfio sdcio-demografica do prestador informal de cuidados, a situagfio familiar
da pessoa dependente, o inicio do processo de cuidador, o prestador de cuidados
informal, a relagfio entre a pessoa dependente ¢ o cuidador informal e a situagfo social
da pessoa dependente ¢ o cuidador informal. A andlise destas unidades possibilita-nos

uma anélise mais profunda sobre a sobrecarga dos prestadores de cuidados.

O guifio B abarca a caracterizagio sécio-demografica do profissional, as considerages
acerca do impacto da doenca, as principais necessidades verificadas neste tipo de
doenca, os principais tipos de intervengfio adoptados para superar as dificuldades, a
(des)adequagiio das medidas face & realidade e as caréncias. Perantc a andlise destas
unidades aferimos as opinides, dificuldades, estratégias e desafios dos profissionais de

satde nesta area.
Os guides de entrevistas foram aplicados entre Novembro de 2007 e Fevereiro de 2008,

A entrevista ao prestador informal de cuidados decorreu em Penafiel, mais precisamente
no domicilio da pessoa dependente. Quanto as entrevistas aos profissionais de saude,
estas foram realizadas num dos Gabinetes do Servigo de Medicina Interna A, no

Hospital de S. Jofio. A duragfio, destas entrevistas, variou entre 25 ¢ 45 minutos.

Numa primeira fase, foram explicados aos entrevistados os objectivos da investigagéo, a
importincia dos seus contributos para a sua concretizagfio e quais a circunstdncias em

que iram decorrer as respectivas enfrevistas.

Posteriormente, foi-lhes solicitada a gravacio da entrevista em dudio com a finalidade
de, numa fase posterior, procedermos a sua transcrigfo integral. A confidencialidade e o

anonimato de todas as informagdes recolhidas foram, desde logo, salvaguardados.
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Neste sentido, o prestador informal de cuidados e os profissionais de saide acederam,
sem reticéncias a prestar a entrevista sob gravagdo. E de salientar que j4 conheciamos o
prestador informal de cuidados e os profissionais entrevistados o que permitiu, desde
logo, uma maior empatia, confianga e & vontade durante o decorrer da enfrevista,
Contudo, @ medida que a conversagdo se foi desenvolvendo a abertura por parte destes
foi-se tornando maior, De um modo geral, todas entrevistas foram realizadas num

ambiente calimo, afivel e propicio 4 recolha da informag#o.

A elaboragio das matrizes conceptuais foi efectuada de acordo com o modelo
interactivo de Miles & Huberman (1984, cir. in Lessard-Hébert, Goyette & Boutin,
1990). Este modelo apresenta trés componentes, designadamente: a redugfio dos dados,

a sua apresenta¢fio e a interpretagfo/verificago das conclusdes.

Segundo Miles & Huberman (1984, p. 24, cit. in Lessard-Hébert, Goyette & Boutin,
1990), estas trés componentes de na alise qualitativa estdo também presentes no
contexto da analise qualitativa. Estes autores definem a primeira componente como um
processo de “selecglio, de centragdo, de simplificagio, de abstraccfio e de

transformacfo” do material compilado.

A redugiio de dados ¢ uma operagfio continua que “vai do momento em que €
determinado um campo de observachio até a fase em que se decide aplicar um sistemas e
codificaciio e proceder a resumos” (Miles & Huberman, 1984, p. 23, cit. in Lessard-
Hébert, Goyette & Boutin, 1990).

Van der Maren (1987), numa opinido que também partilham Miles & Huberman,
considera que esta primeira fase é o primeiro momento da interpretagfio dos dados numa
investigacio. O segundo momento ocorre apds o tratamento desses dados o que
corresponde 2 terceira componente defendida por Miles & Hunerman (1984, cit. in
Lessard-Hébert, Goyette & Boutin, 1990). Estes dois autores colocam o investigador em

guarda contra o perigo do processo de redugfo ndo passar de uma mera quantificagfo de
dados.
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3.4. Caracterizagio socio-demograifica da amestra

A amostra é um subconjunto da populacio e apresenta-se como uma pequena parte dos
elementos que compdem essa populacfio, ou seja, ¢ idéntica a populagio mas menor
(May, 2004). O método de amostragem utilizado € um método de amostragem por
conveniéneia, no sentido de permitir uma representatividade, nio em numeros mas em
situacdes, proxima da realidade e orientar a investigagfio de um modo mais adequado,
tendo em conta o fendmeno em questdo ¢ a populacio-alvo (Pardal & Correia, 1995).
Saliente-se que a amostra ¢ tida como conveniente por ja se haviam estabelecido
contactos anteriores, decorrentes do percurso de estagio, com os profissionais que
integram a equipa multidisciplinar de saide e com o prestador de cuidados. Deste modo,
a selecclio teve em consideragfio os contactos previamente estabelecidos com os
profissionais, bem como a relagio empatica existente. Importa ainda referir que os

resultados obtidos mediante a aplicagio deste método s6 se aplicam 4 amostra em

questiio, ndo podendo ser extrapolados com confianga para o universo.

A amostra da presente investigagdo é constituida por dois grupos: o prestador informal
de cuidados do doente vitima de um AVC ¢ os profissionais de saude, que integram a

equipa multidisciplinar, do Servigo de Medicina Interna A do Hospital de S. Jodo, EPE.

O primeiro grupo ¢ formado pelo doente e pelo seu prestador informal de cuidados,
sendo que o primeiro tem 77 anos e o segundo tem 73 anos de idade; o primeiro € do
sexo masculino e o do sexo feminino. Estes dois encontram-se casados. Quanto as
habilitagdes literarias, o doente possui o 1.° Ciclo incompleto e o prestador o 1.° Ciclo
completo. Os dois elementos do casal encontram-se, no presente, reformados. So
casados e, neste sentido, vivem os dois e um filho que se encontra a trabathar fora de

Portugal, mas que pertence ao agregado familiar (Anexo C).

O segundo grupo é composto pelos trés profissionais de saide que integram a equipa
multidisciplinar do Servigo de Medicina Interna A do Hospital de S. Jodo, EPE, com
idades compreendidas entre os 36 ¢ os 54 anos de idade, dois deles sdo do sexo
feminino e um deles é do sexo masculino. Este grupo contempla diferentes categorias

profissionais nomeadamente, Médico Especialista em Medicina Interna, Enfermeiro e
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Assistente Social. Relativamente ao tempo de exercicio no cargo actual, hd um tempo
de exercicio minimo de 6 anos e maximo de 28 anos. Todos os entrevistados

encontram-se vinculados ao Quadro da Funcio Piblica (Anexo C).
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Capitulo V — Analise e Discussio dos Resultados

4.1. Introducio

O presente capitulo tem como finalidade a analise e discusséio dos resultados empiricos
recolhidos através da aplicagfio das entrevistas em profundidade, ao cuidador e aos trés
profissionais de satide, com o recurso a andlise de contetdo das mesmas. Segundo
Bardin (1995, cit. in Trivifios, 1987), a andlise de contetido ¢ um conjunto de técnicas
que analisa os intercdmbios verbais, através de procedimentos sisteméticos ¢ objectivos
que descrevem o conteudo das mensagens e permitem obter indicadores que vio
permitir a interferéncia de conhecimentos, face as condig¢des de produgho e recepgio de

mensagens,

A analise e discussfio dos resultados seguira, por isso, uma estrutura que vai de encontro
aos respectivos Guides de Entrevista (A e¢ B), designadamente no que concerne as
diferentes unidades de andlise. A redugfio de dados, produzida apds a constitui¢io do
nosso corpus de analise, foi remetida para anexo, tendo sido organizada em fungéo dos
diferentes métodos de analise. Importa ainda referir que a respectiva interpretagiio dos
resultados encontra-se organizada de acordo com as unidades de andlise dos Guides de

Entrevista (A e B).

Teremos como principal preocupagfo, na realizacfio desta andlise, a sua aproximagfo ao
quadro tedrico que orientou o nosso estudo, no sentido de procedermos a sua

compreensio cientifica e rigorosa das informagdes recolhidas.

4,2, Andlise dos resultados obtidos mediante a aplicacio da entrevista ao

Prestador de Cuidados

4.2.1. Situagio Familiar do Idoso Dependente
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4.2.1.1. Reacg¢des a confirmaciio do diagnéstico

Relativamente a entrevista realizada ao Prestador de Cuidados, designadamente no que
diz respeito & reacgdo a noticia da doenga do seu familiar parece verificar-se, de acordo
con os resultados obtidos, que a comunicagfio do AVC colocou a familia em estado de
choque. Sendo a familia um sistema dindmico, cujo equilibrio depende do maior ou
menor grau de satisfagfo das suas necessidades bésicas e dos seus elementos, podemos
analisar que o estado de choque levou a reacgdes negativistas, onde, num primeiro
momento, a familia tinha de ter noc¢éo de todas as causas que provocaram esta doenga,
de todas as sequelas que o familiar podera vir a ter e, também, de todos os cuidados a ter

para poder cuidar do doente.

Neste sentido, podemos observar a seguinte passagem discursiva mencionada pelo

Prestador de Cuidados:

“Naquele momento achei que a doenga era grave ] figuei muito
preocupada e angustiada, mas com a esperanga que ele com o fenipo
poderia recuperar aos poucos (...) Mas com o passar do tempo, a
situagdo agravou-se e o meu marido acamou verdadeiramente e ficou
dependente de mim [¢] al percebi que a doenca era muito grave mais
do que aquilo que imaginava [e} o que lhe tinha de fazer era de lhe
prestar fodos os cuidados que ele merece”. Mulher, 73 anos de idade,

Prestadora Informal de Cuidados

A ocorréncia de uma determinada doenga gera, por norma, um impacto muito grande
ndo apenas no doente, mas também na familia. No preciso momento da comunicagfio da
doencga a familia do doente, esta fica, quase sempre, completamente desorganizada ¢
sem forgas para enfrentar a sua situagfio. A desorganizagéio ¢ de tal ordem, que téda a
familia fica desestruturada, reflectindo-se no seu dia-a-dia. O tempo de cura da doenca,
como no caso de um AVC, ¢é algo indeterminado, nfo se sabe quantos dias ¢é que vai
demorar a recuperagéo e qual é o dia exacto, em que o doente se encontra totalmente
reabilitado. Ao mesmo tempo que isto sucede, gera-se uma situag@io de crise, situagfo

que se instala porque nfio se compreenderem as verdadeiras causas desta doenga.
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Instalam-se, muitas vezes, sentimentos de culpabilizacfio, por nfio se ter conhecimento
da doenca e de como evitd-la, prolongando-se a situagéio por algum tempo. Contudo,
com o passar do tempo, este conhecimento vai-se adquirindo aos poucos através do
contacto com os profissionais, que explicam as razdes que levaram a ocorréncia da
doenga e, a0 mesmo tempo que explicam isto, ajudam na preparagfo para a prestagéo de
cuidados ao doente, Com a aquisi¢io de novos conhecimentos sobre a doenga, a
estrutura familiar volta a organizar-se aos poucos, para que, aquando do regresso do seu
familiar, esta esteja preparada para o receber e prestar todos cuidados que este ird

necessitar,

De acordo com Martins (2002), a funcionalidade da familia reside na capacidade que
esta demonstra na reorganiza¢do ¢ integracio relativamente a esta nova doenga. As
familias podem apresentar capacidades diferentes de vivenciar a crise relativamente a

crise ocorrida, que ¢ o AVC.,

Segundo Camdessus (1989, cit. in Martins, 2002), o comec¢o de uma doenga crénica ou
incapacitante provoca sempre uma crise na familia porque pde em causa toda a

organizacdo da vida quotidiana e das relagdes entre as pessoas.
42,2, Inicio do Processo de Cuidador

4,2,2,1, Razdes que levaram a cuidar do doente dependente

M

Quanto & entrevista realizada ao Prestador de Cuidados, designadamente no que diz
respeito as razdes que levaram a cuidar do doente dependente, a nossa entrevistada
demonstra que ¢ uma obrigagio, uma grande responsabilidade face 4 forma como se véo

prestar os cuidados.

“Os motivos que me levaram a cuidar dele é a obriga¢do, porque se ele
¢ o meu marido, eu tenho foda a obrigagdo de cuidar dele.” Mulher, 73

anos de idade, Prestadora Informal de Cuidados
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Ao mesmo tempo que manifesta esta opinifio, a entrevistada acrescenta ainda que “além
do mais o amor, respeito, carinho e fernura que sinto por ele, faz com que eu me sinta
com a obrigagdio e dedicagéo em cuidar dele até ao fim da vida”. Mulher, 73 anos de

idade, Prestadora Informal de Cuidados

E importante referir que se trata de uma senhora de 73 anos de idade que, pelo discurso,
incorporou um papel de esposa que deverd estar disponivel para cuidar do marido até
que “a morte os separe”. Sendo assim, podemos verificar que a prestadora ainda se rege
por valores sociais muito tradicionalistas, em que o casamento era tido como um
compromisso que duraria para toda a vida, onde o amor que uma pessoa sentia pela
outra tinha de persistir “na satde e na doenga até que a morte os separe”. A obrigagfo
da presta¢fo de cuidados, nesta altura, encontra-se bem explicita, pois ao assumir-se
como esposa e, segundo estes valores tradicionalistas, faz com que esta tenha a
responsabilidade e o dever de cuidar do seu marido em todos os momentos da sua vida,

sejam eles de satde e/ou de doenga,

Referindo-nos ainda a esta situagfo em concreto, podemos verificar que segundo Sousa
et al. (2004), quando se trata de um dos conjuges a prestar cuidados ao outro, nota-se
que estes possuem uma motivagfo interior, em que a solidariedade conjugal vitalicia
estd presente e que uma vez que estes se encontram casados ¢ para o melhor ¢ para o

pior.

Para Brito (2001) & Padl (1997), uma pessoa ao assumir o papel de cuidador vé-se
confrontada com uma situacfio sem alternativa de escolha, pautada por uma forte
obrigagiio moral ¢ social, a qual raramente, ¢ partithada com outros elementos da

familia.

Segundo Hoffmann & Mitchell (1998), cuidar de um familiar doente representa uma

forma de retribuir sentimentalmente a quem se dedica um afecto profundo.
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4,2.2.2. Sentimentos vividos no exercicio do seu papel

No que diz respeito a entrevista realizada ao Prestador de Cuidados, designadamente
sobre o sentimento no exercicio do seu papel, a entrevistada revela-se, por um lado,
feliz por ainda poder cuidar do marido e por ter forgas ¢ coragem para lhe satisfazer
todas as suas necessidades. Com isto, podemos observar na seguinte expressdo

mencionada pela Prestadora de Cuidados:

“Eu sinto-me feliz por ainda cuidar dele, por poder [€] ter as for¢as
que tenho (€] a coragem para tratar dele.” Mulher, 73 anos de idade,

Prestadora Informal de Cuidados
Por outro lado, esta prestadora revela outro tipo de sentimentos:

“(...) sinfo-me iriste por estarmos os dois sozinhos aqui em casa [€]
também pelo AVC que o meu marido foi vitima (...) sinfo-me ainda mais
triste por ele ndo falar e me dizer se fem fome, sede, onde lhe doi, o que

the déi.” Mulher, 73 anos de idade, Prestadora Informal de Cuidados

A analise das passagens discursivas anteriores revela que quando se nutre um carinho
especial pela pessoa que estd a ser cuidada, o prestador ganha for¢a e coragem interior
para prestar todos os cuidados. Por outro lado, quando o prestador toma nogfo da
realidade, ou scja, de todas as sequelas que a doenga deixou, ndo consegue conter as
emogdes e, no fundo, sente um grande desespero pela situagdo, evidenciando a

necessidade de ajuda.

A situagio em que, muitas vezes, a vitima de um AVC se encontra exige a prestagio
continuada de cuidados. Tal exigéncia provoca, nfo raras vezes, uma grande sobrecarga
fisica e emocional por parte do cuidador, colocando-o, muitas vezes, a um isolamento e,

consequente, sofrimento (Brito, 2001 & Paul, 1997).
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4.2.3, O Prestador de Cuidados Informal

4.2.3.1, Alteragdes na vida quotidiana

Relativamente a entrevista realizada ao Prestador de Cuidados, designadamente no que
se refere 4 transformacfo da vida deste, nota-se que a nossa entrevistada demonsira uma
mistura de sentimentos negativistas. Com isto, podemos observar as seguintes

passagens discursivas:

“A minha vida é uma prisdo, pois se pretendo ir ao médico ou ao
supermercado, fenho que Ir sempre a correr, mas a pensar se ndo
qcontecen nada ao men marido e se ele esta bein”. Mulher, 73 anos de

idade, Prestadora Informal de Cuidados

“(...) Sinto-ime muito sozinha, ndo tenho ninguém com quem desabafar

as minhas tristezas e angiistias e para além do mais, a perda de um dos

meus fithos apds a dependéncia do marido fez com que eu ainda me
0 3 . . "

sentisse mais triste e sem coragem para enfrentar esta vida.” Mulher,

73 anos de idade, Prestadora Informal de Cuidados

A falta desta terceira pessoa é tio notéria que a entrevistada demonstra uma elevada
sobrecarga emocional e psicoldgica, que segundo Fernandes et al. (2002, p. 33), esta
directamente relacionada com a sobrecarga dos cuidadores, onde estdo presentes
sentimentos como ansiedade, frustracfio, desdnimo, depressdo, culpa, ressentimento ¢

diminui¢fo da auto-estima.

Para colmatar as necessidades da prestadora de cuidados torna-se necessario a presen¢a
desta terceira pessoa. Tendo um papel tfo crucial, seja ele, no sentido de auxiliar a
prestadora na prestacio de cuidados ao doente como, também, ao mesmo tempo,
conviver com a prestadora, para que sentimentos como a soliddio, depressio, frustragéo,

entre outros, nfo se verifiquen.
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4.2.3.2. Dificuldades e necessidades sentidas

No que se refere a entrevista ao Prestador de Cuidados, designadamente no que diz
respeito as dificuldades ¢ necessidades sentidas podemos analisar que a entrevistada
evidencia, como ja foi referido no ponto anterior, um imenso nivel de sobrecarga
emocional e psicoldgica; como também uma sobrecarga fisica, tudo isto, derivado a

falta de rede de apoio. Sendo assim, podemos observar as seguintes declaragdes:

“ (... ) simto-me cansada ¢ um pouco esgotada, ji& séio 7 anos a cuidar
[e] se calho de perder as forgas, ndo sei quem vai cuidar dele e de mim
ao mesmo fempo.” Mulher, 73 anos de idade, Prestadora Informal de

Cuidados

“(...) as dificuldades que eu tenho sdio ndo ter ninguém a qjudar-me a
cuidar do meu marido, pois sinto-me cansada e um pouco esgotada

(...)”. Mulher, 73 anos de idade, Prestadora Informal de Cuidados

A inexisténcia de redes de apoio aos cuidadores informais resulta, muitas vezes, em
isolamento, podendo originar sentimentos de inseguranga ¢ ser futuramente um factor
de sobrecarga e stresse. O cuidador, ao desvalorizar-se a si proprio e aos seus problemas
de saide, de um modo geral, surge, simultaneamente, associado a um problema fisico,

consequéncias emocionais, o que torna todo o processo num ciclo vicioso.

A falta de uma terceira pessoa para auxiliar a prestadora de cuidados durante perfodos
em alguns periodos de tempo € bastante evidente, como podemos observar na seguinte

afirmacéo:

(...) a falta de uma pessoa para me qjudar a cuidar do meu marido,
para me auxiliar guando eu preciso de ir ao supermercado, ao médico
ou mesino para iv buscar a medicagdo para o meu marido”. Mulher, 73

anos de idade, Prestadora Informal de Cuidados
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A necessidade de tempo livre € uma necessidade que consiste na possibilidade de o
prestador de cuidados ser dispensado, por algum tempo, das suas tarefas e
responsabilidades, adquirindo assim espago para cuidar de si. Para isso, torna-se
necesséario a existéncia de uma terceira pessoa de forma a auxiliar a prestadora. Este
auxilio, segundo Sousa et al. (2004) s6 pode ser colmatado através de substituigdes,
sejam elas, por exemplo, por algumas horas ou um ou dois dias, para que a prestadora

possa descansar,

4.2.4. Relacgiio entre a pessoa cuidada e o prestador informal de cuidados

4.2,4,1. Mudangas no relacionamento

Quanto a enfrevista aplicada ao Prestador de Cuidados, sobretudo no que se refere as
mudangas de relacionamento entre o doente e o prestador de cuidados, podemos
verificar que a nossa entrevistada refere que “(...) eu acho que aumentou o meu
relacionamento com o meu marido” {e ainda acrescenta] “(...) ew ao cuidar sinfo-me
mais apaixonada por estar a cuidar dele, porque tudo o que eu lhe fago é com muifto
amor, carinho e respeito que sinto por ele”. Muther, 73 anos de idade, Prestadora

Informal de Cuidados

Como ja foi referido anteriormente, a nossa entrevistada casou-se de acordo com
valores muito tradicionalistas, em que o casamento durava a vida inteira, jurando “amar-
se e respeitar-se na satide e na doenca até que a morte os separe”. A unifio do casal ¢ tdo
forte que, quando se trata de cOnjuges a prestar cuidados, existe aqui uma motivagéo
intrinseca, que segundo eles, uma vez que se casam ¢ para o melhor e para o pior, na
saide e na doenga (Sousa et al., 2004). Neste sentido, o aumento dos sentimentos é uma

retribuicdo na prestago de cuidados.
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4,3, Analise dos resultados obtidos com a aplicagio das entrevistas aos

profissionais de saide

4.3.1. Consideragdes acerca do impacto da doenga

4,3,1.1. No Doente

No que diz respeito as entrevistas realizadas aos profissionais de satide sobre o impacto
da doencga no doente parece confirmar-se, de acordo com os resultados obtidos, uma
unanimidade de respostas, na medida em que esta doenga gera uma grande alteragio

para o doente,

“F briutal, ndo é? (...} por um lado os doentes podenm morrer em
consequéncia da doenga, (...) Mas essa nem sempre ¢ q consequéncia
mais penosa (...)" Homem, 54 anos de idade, Médico Especialista em

Medicina Interna

O mesmo entrevistado refere ainda que, "¢ no extremo, a incapacidade
fimcional e da commicagdo da dependéncia funcional (..) as maiores
consequéncias em termos de impacto para o doente.” Homem, 54 anos de

idade, Médico Especialista em Medicina Interna

Este entrevistado acrescenta ainda que “hd perda (...) em fermos de pequenos
detalhes do dia-a-dia que véo desde a higiene até a alimentagdo”. Homem, 54

anos de idade, Médico Especialista em Medicina Interna

A dependéncia, num primeiro momento, ¢ encarada como sendo uma das principais
alteragdies apds um AVC. Neste sentido e segundo Sousa et al. (2004), a dependéncia ¢
vista como uma incapacidade do individuo para tomar conta de si proprio, necessitando

de ajuda de outros para alcangar um nivel aceitdvel de satisfagdo das suas necessidades,
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Phaneuf (1993, p. 28, cit. in Custédio dos Santos, 2002, pp. 49-50) define, também,
dependéncia como a “incapacidade do individuo para adoptar comportamentos ou
realizar por si mesmo, sem a ajuda de outros, acgdes que Ihe permitam um nivel

aceitavel de satisfagfo das suas necessidades”.

Segundo Amaral & Vicente (2005, p. 25, cit. in. Imagindrio, 2004, p. 47), o conceito de
dependéncia, definido pelo grupo multidisciplinar do Consetho da Europa, consiste em
“a pessoa que por razdes ligadas & perda da autonomia fisica, psiquica ou intelectual
tem necessidade de uma ajuda importante, a fim de realizar necessidades especificas

resultantes das AVD”,

Um outro entrevistado refere-nos que este impacto “é wma enorme mudanga a todos os

niveis: bio-psico-social. Mulher, 36 anos de idade, Assistente Social

O modelo bio-psico-social da OMS (1989) permite-nos identificar diferentes niveis de
intervencdo, a saber: doenga, deficiéncia, incapacidade e desvantagem. Este modelo
surge com a progressiva mudanca nos padrdes da doenga e com o reconhecimento de
um numero crescente de doengas cronicas, centrando-se nas consequéncias € nas
doengas o que facilita a criagfo de respostas adequadas as necessidades de integrago
bio-psico-social das pessoas incapacitadas e¢ a responsabilidade colectiva na mudanga

social.

Outro entrevistado refere que o impacto da doenga no doente provoca “(...) wmna
mudanca de vida para o doente dependendo das consequéncias desse AVC, mas de

qualquer forma tem de mudar hdbitos”. Mulher, 51 anos de idade, Enfermeira

O impacto de um AVC origina profundas mudangas num individuo, no sentido em que
este tem de mudar de habitos. O choque a noticia da doenga torna-se um “pesadelo”para
o doente e sua familia, na medida em que a pessoa era activa, ¢ apos de ser vitima de

um AVC, fica dependente de terceiros para as AVD.

Segundo Pereira & Lopes (2005), o impacto da doenga, para o doente ¢ sua familia, ¢

marcado pelo choque, pela ansiedade e pela reorganizagfio funcional da familia.
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4,3,1.2. Para a Familia

O impacto de uma determinada doenga numa familia ¢ bastante grande. Por um lado,
este implica uma série de transformacdes sejam elas, ao nivel da reorganizagfio e/ou ao
nivel dos habitos alimentares e, por outro lado, faz com haja sentimentos de perda, entre
eles, a representagfio da pessoa no seio familiar e uma perda na capacidade de trabalho.

Neste sentido, podemos observar as seguintes passagens discursivas dos profissionais:

“4 familia confionta-se com uma abrupta mudanga”. Mulher, 36 anos

de idade, Assistente Social

A familia também tent de mudar de habitos™. Mulher, 51 anos de idade,

Enfermeira

A Direcgio-Geral de Satude (2003), no dmbito do Programa Nacional de Prevencio e
Controlo das Doengas Cardiovasculares, implementa estratégias de intervencfio, que
assentam nas prevengdes primdria e secundaria das doengas cardiovasculares. Esta
intervengfo tem como principais objectivos: a diminuigiio dos factores de risco, tais
como: tabagismo, sedentarismo ou erros alimentares, incluindo o abuso do alcool; e
aumentar a prevaléncia de factores de protec¢fo, como a actividade fisica e a opgéio por

uma alimentagéo saudavel.

Podemos verificar que a DGS, com esta intervengio, prevé a promogio da qualidade de
vida dos familiares dos doentes vitima de AVC, no sentido em que, alude os factores de

risco que provocam esta doenga.

Outro entrevistado realga o facto que “na familia hd a perda naturalmente da
capacidade produtiva que essas pessoas represenfam”. Homem, 54 anos de idade,

Médico Especialista em Medicina Interna
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Cada pessoa, numa determinada familia, ocupa um determinado lugar. Quando essa
pessoa fica incapacitada, a familia ¢ obrigada a reorganizar-se e a prestar todos os

cuidados ao familiar dependente.

De acordo com Mateu & Cortacans (1998, cit. in Imaginario, 2004), quando um
membro da familia acama, e 4 medida que a deteorizagfio fisica e psiquica decorre, a
estrutura ¢ a dindmica familiar altera-se de modo a adaptar-se as novas exigéncias

diarias do seu familiar.

“Hda aqui uma rupiura emocional, uma ruptura funcional (...) e uma
perda da capacidade de trabalho”. Homem, 54 anos de idade, Médico

Especialista em Medicina Interna

“Numa sociedade onde as familias estdo a ficar cada vez mais
pequenas é um impacto muito grande”. Homem, 54 anos de idade,

Meédico Especialista em Medicina Interna

Como podemos verificar através do discurso do nosso entrevistado, a familia confronta-
se com um grande choque apds a recepefio de uma noticia de doenga de um dos seus
familiares. Ao mesmo tempo que a familia recebe a noticia, esta depara-se com uma
situagfio-problema de uma doenga incapacitante (Silva, 2001). Pode-se definir doenca

créonica/incapacitante como “todas as doengas de Jonga duragfio, que tendem a prolongar-se por toda
a vida do doente, que provocam invalidez em graus varidveis, devido a causas ndo reversiveis, que
exigem formas particulares de reeducagiio, que obrigam o doente a seguir determinadas prescrigdes

terapéuticas, que normalmente exigem a aprendizagem de um novo estilo de vida, que necessitam de
controlo periddico, de observaglio e tratamento regulares”. Gilovamnini et al. (e¢if. in Ribeiro,

1998).
4,3,1,3. Para o Estado

Relativamente as entrevistas efectuadas aos profissionais de satde, sobre o impacto da

doenca para o Estado, os nossos entrevistados explicam que a doenca é um problema
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para todos, que compromete a necessidade de prestagio de cuidados por parte de

terceiros e envolve elevados custos, existindo uma necessidade de equacionar servigos.

Neste sentido, podemos observar as diversas opinides:

“Quando nés temos alguém doente isso € um problema para todos

porque as pessoas deixam de ser activas (...)”. Homem, 54 anos de

idade, Médico Especialista em Medicina Interna

“Por um lado, para o Estado, temos uma pessod incapacitada que néo
esta cutonoma (...) supde que hd outras pessoas que vdo ficar presas

por esse encargo’”. Homem, 54 anos de idade, Médico Especialista em

Medicina Interna

Um outro entrevistado menciona que os custos “sdo elevados, ao nivel dos custos de

hospitalizagéio, consullas, equipamentos/estruturas adequadas & situagdo funcional do

doente”, Mulher, 36 anos de idade, Assistente Social

Para o Estado, uma pessoa dependente de terceiros acarreta elevados custos, sejam eles,

através de: hospitalizagfo, prestagdio de cuidados de uma terceira pessoa, cuidados de

enfermagem, entre outros.
Segundo Neto (2002), os idosos, ao estarem mais propensos a incapacidades para as

AVD e AVP, sio especialmente beneficiados pela prestagdo de cuidados informais.

A redugfio dos gastos para o Estado s6 serd possivel, se reorganizarmos os servigos ja

existentes para, de uma forma menos dispendiosa, recuperar/reabilitar os doentes

vitimas de AVC.
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4.3.2. Principais necessidades verificadas
4.3.2.1. Directas/Imediatas

No que se refere as principais necessidades directas/imediatas parece pode dizer-se que
existem necessidades claras que estes doentes possuem, tal como podemos observar nas

seguintes explicacles dos profissionais:

“Tanto quanto mais depressa o doente chegar ao hospital, madis
probabilidades tem de ser reabilitado”. Mulher, 51 anos de idade,

Enfermeira

Outro entrevistado refere que “(...) em primeiro lugar, depois de eles adoecerem (...)
nés tenfarmos minimizar a sua deteorizagéio funcional” e acrescenta ainda quel “(...)
Aqui no hospital existe uma Unidade de Acidentes Vasculares Cerebrais, que presta win
apoio imediato, no sentido de preservar a vida e a fingdo”. Homem, 54 anos de idade,

Meédico Especialista em Medicina Interna

Segundo a DGS (2001), os objectivos das Unidade de Acidentes Vasculares Cerebrais
(UAVC) s#o: iniciar precocemente o tratamento e a neuro-reabilitacfo; prevenir o
agravamento do AVC; identificar os factores de risco; implementar medidas preventivas
do AVC recorrente; prevenir complicagdes; tratar situacdes co-modrbidas; desenvolver

um plano de alta e follow-up adequados.

Um outro entrevistado menciona que “(...) estes doentes carecem de cuidados ao nivel
da garantia das necessidades bdsicas ¢ em saiide”. Mulher, 36 anos de idade,

Assistente Social

Paal (1997) define cinco categorias de cuidados: antecipatérios, preventivos,
supervisfio, instrumentais e protectores. Os cuidados antecipatorios, de acordo com a
autora, abarcam comportamentos ou decisdes baseadas na antecipagfo das necessidades

dos receptores de cuidados; os cuidados preventivos véio no sentido de evitar a doenca e
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as deterioragBes fisicas ¢ mentais; os cuidados de supervisdio reportam-se a um
envolvimento directo e activo e que lhe € habitualmente conhecido como o cuidar pelo
idoso; os cuidados instrumentais tém a ver com o fazer por ou assistir de modo a manter
a integridade fisica e o estado de satude; os cuidados protectores prendem-se com a
proteccéio relativa ao que nfo pode ser evitado e tem a ver com as ameagas & auto-

imagem, identidade e bem-estar emocional.

Segundo Sinclair et al. (1990, cir. in Mendes, 1998) existem sete formas de prestagéio de
cuidados a doentes dependentes, sfo elas: cuidados préaticos, que consistem na ajuda as
necessidades bésicas, como beber e comer; cuidados de orientagfo externa, que se
prendem com o acompanhamento a servigos, tais como, hospitais, consultas; cuidados
de informacio/defesa de direitos referentes ao apoio nas situagdes de previdéncia social,
cuidados de supervisdo regular que consistem na disponibilidade imediata para recorrer
a emergéncias; cuidados de integragfio social relativos ao acompanhamento das
necessidades sociais e providenciais formais; cuidados de envolvimento afectivo
relacionados com os cuidados prestados num clima de afectos; e por 0ltimo, os cuidados

confidenciais que se referem a situacdes muito intimas.

4,3,2,2, Indirectas

Quanto as necessidades indirectas, podemos verificar que o que os profissionais
pretendem ¢ prevenir a doenga e capacitar a familia, no sentido da dinamizagfio das

estruturas sociais, tal como podemos constatar pelas seguintes passagens discursivas:

“(...) Nos sermos capazes de tentar por um lado prevenir os problemas
e que a genfe consiga criar nos circuifos da familia, trabalho, das
pequenas colectividades os instrumentos que lendam a maximizar este
apoio, minimizando as disfun¢des sociais”. Homem, 54 anos de idade,

" Médico Especialista em Medicina Interna

“Serd em fermos de apoio dos Centros de Scaiide, maior vigildncia a

estes doentes (...)". Mulher, 51 anos de idade, Enfermeira
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De acordo com Friedmann (1996), o empowerment é a capacidade que o individuo tem
em desenvolver a sua auto-confianga para tomar consciéncia de todas as suas
potencialidades e se tornar capaz de se representar a si mesmo em defesa dos seus

interesses.

Segundo Pinto (1998), o empowerment ¢ um processo de reconhecimento, criagio e
utilizacfio de recursos e de instrumentos pelos individuos, grupos e comunidades, em si
mesmos e no meio envolvente, que se traduz num acréscimo de poder (psicoldgico,
sociocultural, politico € econémico) que perinite a estes sujeitos aumentar a eficacia do

exercicio da sua cidadania.

4.3.3, Principais tipos de intervencio

4.3.3.1. A nivel institucional

No que diz respeito as entrevistas aos profissionais, relativamente aos principais tipos
de interven¢fio ao nivel institucional, verificam-se diferentes opinides, entre as quais,

uma maior agiliza¢do em facultar alguns exames num escasso periodo de tempo.

“Dentro do hospital que permitisse que a gente fosse capaz de agilizar
alguns exames e algum apoio em fempo oportinoe ”. Homem, 54 anos de

idade, Médico Especialista em Medicina Interna

Do ponto de vista social, a nossa entrevistada refere o facto de, existiv “wm rastreio
precoce das necessidades do doente para planeamento da alta deste”. Mulher, 36 anos

de idade, Assistente Soctal

De acordo com Kisnerman (1978), o Assistente Social, em contexto hospitalar, deve
prestar apoio ao nivel bio-psico-social e, como tal, deve ter em conta algumas
competéncias, entre as quais: acolher o doente e promover a informacfo adequada,
tendo como principal obiectivo o acompanhamento psicossocial; proceder a analise

social das capacidades, pontos de resisténcia e condi¢des psicossociais dos doentes,
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familias grupos presentes no seu contexto sociocultural, elaborando o respectivo
diagnostico social; proceder ao planeamento social ao nivel micro (individuo, familia,

grupo) e macro (Seguranga Social, instituigdo, comunidade); entre outras.

Estes técnicos devem, ainda, integrar a equipa multidisciplinar de satide e com ela
planear 0 momento da alta hospitalar do doente, néo esquecendo a respectiva familia e
as necessidades decorrentes do estado de saiide do doente. Durante o tempo de
internamento do doente, no sentido de recuperar a sua parte fisica, devem ser
trabalhados os seus aspectos sociais de modo a assegurar a retaguarda social, no periodo
pos-alta. Deste modo, deverfio unir-se esforgos no sentido de apoiar o doente € a sua
familia em todos os aspectos, minimizando, deste modo, a fase dificil e, por vezes,

traumética que ¢ estar internado ou ser-se familiar de alguém internado (Witiuk, 2003).
4.3.3.2. A nivel pessoal

No que diz respeito as entrevistas aos profissionais de safide, designadamente sobre os
tipos de intervengfio ao nivel pessoal, estes manifestam unanimidade nas respostas
dadas, pois demonstram que a formagio serd o melhor tipo de intervengdo. Neste

sentido, poderemos observar as seguintes declaragdes:

“Formagdo especifica dos enfermeiros para lidar com este fipo de
doentes, hd esta necessidade que é necessdrio limar (...)”. Mulher, 51

anos de idade, Enfermeira

“Formagdo especifica sobre o tema, através de leituras, congressos,

conferéncias, ... ”. Mulher, 36 anos de idade, Assistente Social

B necessério formar as pessoas, neste caso, os profissionais para que estes estejam
cientes de todos os aspectos relacionados com o AVC, de forma a estarem disponiveis

para esclarecer todas as duvidas que surjam aos doentes e seus familiares.
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Assim sendo, os familiares dos doentes vitimas de um AVC podem estar mais
conscientes dos problemas do que os proprios doentes. Neste sentido, os familiares e as
pessoas, de um modo geral, poderdio apoiar de uma forma mais adequada a estes

doentes.
4,3.3.3. Com o Doente

No que se refere as respostas sobre os principais tipos de intervengo com o doente, os
profissionais declaram que o que tém de fazer ¢ melhorar a qualidade de vida dos
doentes e disponibilizar ajudas técnicas para a sua recuperagfofreabilitagio. Neste

sentido, podemos verificar as seguintes afirmagdes:

“(...) A gente pode melhorar a actividade das pessoas e dar-lthes um
sentido de maior utilidade”., Homem, 54 anos de idade, Médico

Especialista em Medicina Interna

“Os doentes precisam de ajudas técnicas que ajudam, no fundo, a
wltrapassar as proprias dificuldades (...) e outros fipos de apoios
relacionados com a reabilitagdo”. Mulher, 51 anos de idade,

Enfermeira

Preservar a qualidade de vida ap6s o doente ter sido vitima de um AVC ¢ crucial devido
a0 facto de se tentar mostrar ao doente, estando ele incapacitado, o seu papel na
sociedade, mostrando-lhe que, mesmo incapacitado, este podera fazer algumas coisas
como quando se encontrava activo. Tal facto, estard sempre dependente, como se

compreenderd da gravidade do acidente.

A possibilidade de alugar ajudas téenicas, como por exemplo, cadeira de rodas, cama
articulada, entre outros é fundamental, pois para além destas facilitarem as tarefas do
cuidador, também permitem beneficiar a qualidade de vida do doente (Sousa et al.,
2004).

87



As habituais alteragdes no quotidiano da familia face & ocorréncia de um Acidente Vascular Cerebral
junto de um dos seus elementos

No ponto de vista social, o tipo de intervengiio com o doente sera, como refere a nossa
entrevistada, “acolhimento ao doente ¢/ou fumilia de forma a proceder ao levantamento
das necessidades para a preparagdo da alta”. Mulher, 36 anos de idade, Assistente

Social

Apbs o acolhimento ao doente e/ou seus familiares, numa primeira abordagem, tenta-se
estabelecer e compreender os factos que constituem a situagfo-problema. Nesta
abordagem ¢ muito importante clarificar e compreender a situagéo para se proceder ao

levantamento das necessidades (Silva, 2001).
4,3.3.4. Com a Comunidade em Geral

Relativamente as enirevistas realizadas aos profissionais, designadamente no que se
refere aos tipos de intervengdio com a comunidade em geral, os entrevistados revelam
que ¢ necessdrio sensibilizar a comunidade para a prevengio dos AVC. Neste sentido,

podemos observar a seguinte passagem discursiva:

“Enu acho [nesta matéria importa apostar na] mentalizacdo da
comunidade para evitar ¢ prevenir [a ocorréncia] de Acidentes

Vasculares Cerebrais”. Mulher, 51 anos de idade, Enfermeira

A prevengiio de AVC sé serd possivel através de campanhas de sensibilizaggio, atraves
de conferéneias, palestras, rastreios, entre outras, para que se consiga consciencializar a

comunidade, a fim de evitar comportamentos de risco.

Uma outra opinifio, quanto aos tipos de intervengdo com a comunidade em geral,
salienta o facto de se estabelecer contactos inter-institucionais, de forma a suprir as
necessidades dos doentes e proporcionar-lhes o bem-estar integral no pés-alta. Sendo

assim, podemos verificar a seguinte declaragho:
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“Contactos infer-institucionais para colmatar as necessidades dos
doentes  proporcionar-lhes  um  bem-estar  integral  no pos-alta

hospitalar.” Mulher, 36 anos de idade, Assistente Social

4.3.4. Aplicacio das medidas

4,3.4.1. Sua Eficacia, Rapidez e Economia

by

Quanto as respostas dos profissionais, relativamente a aplicagdio das medidas, estes

demonstram opinides divergentes sobre o assunto.

Um dos nossos entrevistados demonstra que as medidas “sdo obviamente eficazes e tém
melhorado imenso (...) [e] em muitas circunstdncias sdo rdpidas (...)”, ao mesmo
tempo, refere que “(...) em fermos econdmicos nds ndo estamnos se calhar ainda bem,
até porque continuamos a fer outro problema que é olhar 56 para o «fim da linha»”.

Homem, 54 anos de idade, Médico Especialista em Medicina Inierna

As declaragdes proferidas, por um entrevistado revelam uma opinido favoravel quanto a
eficacia e rapidez de como as medidas sfo aplicadas, mas no que refere ao ponto de
vista econémico, este evidencia uma opinidio negativa, declarando que estas medidas

ainda carecem de algum aperfeicoamento.

Outro entrevistado mostra-se duvidoso relativamente a rapidez ¢ eficacia das medidas,
verbalizando: “(...) rdpidas e eficazes, acho que tenho dividas (...)”. Mulher, 51 anos

de idade, Enfermeira

No ponto de vista social, a nossa entrevistada supde que as medidas sejam eficazes e
verbaliza: “(..) prefende-se que sejam, até porque os contacios infer-instifucionais
pressupbe que os acordos sejam eficazes com vista ao cumprimento das respostas
sociais solicitadas”. Quanto & rapidez esta justifica “sim, sdo. A resposta social deverd
culminar com u alta clinica.” B, por ultimo, relativamente aos custos, esta evidencia

que " (...) existem sempre custos elevados, quando envolvenos « rede social de suporte
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formal e na continwidade do doente ao nivel da saide.” Mulher, 36 anos de idade,

Assistente Social
4,35, Caréncias
4,3.5.1. Institucionais

No que se refere as repostas dos nossos entrevistados, designadamente no que falta a
nivel institucional, estes evidenciam opinides diferentes entre as quais, uma pratica mais
estandardizada, uma capacidade de resposta mais uniforme, criagho de uma nova
enfermaria ¢ um reforgo de parcerias. Sendo assim, podemos verificar as seguintes

afirmac@es:

“E em termos de uma prdtica mais estandardizada e uma capacidade
de resposta mais uniforme”. Homem, 54 anos de idade, Médico

Especialista em Medicina Interna

“(...) Deviam criar uma nova enfermaria para acolher aqueles que vém

dessa unidade intermédia’”. Mulher, 51 anos de idade, Enfermeira

“Reforco das parcerias entre o hospital e a comunidade”. Mulher, 36

anos de idade, Assistente Social

A instauragfio de novas parcerias permite um trabalho de rede muito mais eficaz. As
vantagens destas parcerias sfo evidentes, no sentido em que estas criam novas
estratégias de trabalho entre instituigdes e permitem aos seus elementos uma integragéio

mais aprofundada em todas as situagdes.

O trabalho em rede é muito importante, porque ¢ através dele que se estabelecem novas
parcerias e ao mesmo tempo partitham-se visdes diferentes, estratégias da forma como

uma determinada situaciio ¢ encarada por diversos técnicos.
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4.3.5.2. A nivel do doente

Relativamente as entrevistas aos profissionais de satide, designadamente no que diz
respeito ao que falta ao doente, os entrevistados declaram a criagio de canais de

comunicagfio, onde facilitem a reabilitagdio e reinsergio do doente.

“(...) Criar canais de comunicagdo que permifiram maximizar a sud
reinsercéio e reabilitagdo”. Homem, 54 anos de idade, Meédico

Especialista em Medicina Interna

4.3.,5.3. TFamiliares

No que se refere & falta na familia, os profissionais declaram que:

“[Importa apostar na] capacitagdo/sensibilizagdo da familia para
colmatar as necessidades bdsicas e prestagio de cuidados ao doente™.

Mulher, 36 anos de idade, Assistente Social

“(...) Nés co-responsabilizarmos «a familia por todo este processo de
wma formea positiva de forma a permitir que os doentes possain fer um
apoio maior (...)”. Homem, 54 anos de idade, Médico Especialista em

Medicina Interna

“(...) Sensibilizar realmente da necessidade ndo s6 do doente, mas
também todos da familia ndo corram o risco de ter um AVC, ndo s6
sdio questdes médica, mas sim o AVC tem muito haver com o tipo de

alimentacdo e hdbitos de risco.” Mulher, 51 anos de idade, Enfermeira

Segundo Silva (2001, p. 29), o “empowermeni significa o processo de aumentar o poder
¢ ¢ esse conceito que serve muito bem a defini¢o dos objectivos da intervencéo

psicossocial € do trabalhd social em geral”. Este processo abarca, também, a
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modificagio da atitude do individuo face a essas qualidades, 0 que se procura, o que se

faz, é tentar aumentar o seu poder de jogar com a situagfo.

De acordo com a mesma autora, o papel do profissional cenfra-se em conseguir
convencer a pessoa a vencer a atitude ¢ a empenhar-se numa tentativa de resolugéio dos

seus problemas.

Sensibilizar a sociedade para a prevengéio de AVC € algo que aparece, frequentemente
na comunicagfio social. Esta comunicagdio ¢ feita através de campanhas ¢ rastreios de

prevengo, palestras, anincios de radio e televisdo, congressos, ele.

4.3.5.4. Na comunidade em geral

Quanto as respostas sobre o que falta na comunidade em geral, os profissionais de satide
apelam para uma prevengio primaria e para responsabilizagio, tal como podemos

verificar nas seguintes afirmagdes:

“(...) E a prevengdo do AVC, isto ¢, a correcgdo de habitos de risco e

da alimentacdo”. Mulher, 51 anos de idade, Enfermeira

“(...) Co-responsabilizagdo, no sentido de, por um lado, maximizar a
utilizacdo de recursos que estejam disponiveis {...) dar a sensagdo gue
a comunidade é responsdvel {...)”". Homem, 54 anos de idade, Médico

Especialista em Medicina Interna

Como ja foi referido anteriormente, a DGS (2003), no dmbito do Programa Nacional de
Prevenciio e Controlo das Doengas Cardiovasculares, implementou algumas estratégias
de intervengfio, que assentam na . prevengdo primaria e secundaria das doengas
cardiovasculares, entre as quais, a diminuigéo dos factores de risco, como: o tabagismo,
sedentarismo ou erros alimentares, incluindo o abuso do édlcool; e aumentar a
prevaléncia de factores de protecgfio, como a aciividade fisica ¢ a opg¢lo por uma

alimentagfo saudavel.
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Ao nivel social, a nossa entrevistada salienta a necessidade de criagio de novos

equipamentos/esiruturas  sociais para combater as necessidades dos doentes

dependentes.

“Mais equipamentos ¢ estruturas de cariz social que colmatem as

necessidades do doente dependente”. Mulher, 36 anos de idade

Assistente Social

93



As habituais alteragdes no guotidiano da familia face & ocorréneia de um Acidente Vascular Cerebral
junto de um dos seus elementos

Reflexdes Finais

Encontramo-nos no final do nosso trabalho monografico. Procuraremos, neste
momento, evidenciar os principais resultados obtidos com o nosso estudo referente as
alteragdes verificadas no quotidiano da familia face & ocorréncia de um AVC junto de
um dos seus elementos. Recordamos que este estudo foi reatizado com um prestador
informal de cuidados de um doente dependente vitima de um AVC e com trés
profissionais de satide, que compdem a equipa multidisciplinar do Servigo de Medicina

Interna A, do Hospital de S. Jodo, E.P.L.

Como pudémos apurar no decorrer do nosso trabalho, o AVC ¢ a doenga responsavel
pelo maior indice de incapacidade, dependéncia funcional da populagiio adulta
portuguesa e pela maioria dos ébitos registados. Em consequéncia desta situagéo, surge
a necessidade de compreénder as repercussies desta doenga perante a dependéncia de
um individuo numa determinada familia. Sendo assim, pudémos verificar que a
ocorréncia de um AVC provoca nfio s6 no doente como também na sua familia grandes

dificuldades, exigindo, por parte de todos, diversas (re)organizagbes ¢ adaptagdes.

Da andlise das entrevistas realizadas ao prestador informal de cuidados e aos
profissionais de saude, pudémos verificar que o AVC provoca um grande choque na
familia do doente, originando uma grande mudanga na sua estrutura e dindmica

familiares.

A (des)organizaciio familiar surge como uma das principais mudangas, no sentido em
que os membros que constituem a familia séo incapazes de manter o seu papel habitual,
procurando logo uma explicagfo para o sucedido, tentando procurar quais as razdes que
originaram o acontecimento da doenga. A pressiio familiar ocorre a0 mesmo tempo em
que a familia do doente nfio se consegue destacar dos sentimentos mais vulneravets,
provocando necessidade de solicitar uma expiicagﬁb relativamente & verdadeira causa da

doenga,

Torna-se evidente realgar que a estrutura familiar, no presente caso, era organizada, em

que a esposa do doente, apesar de se encontrar reformada, trabalhava como empregada
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doméstica em casas particulares, e apés a ocorréncia do AVC do seu marido, esta teve
de deixar o seu trabalho para vir cuidar deste. Nota-se aqui que esta familia ficou
completamente desorganizada apés a situagéio de crise. A (re)organizagfo familiar surge

através de varias mudancas, entre as quais: a nivel profissional ¢ a nivel pessoal.

No que se refere as alteragdes a nivel profissional, pudémos constatar que a prestadora
teve de deixar o seu trabalho em casas particulares para vir cuidar do marido. Torna-se,
também, importante mencionar que, segundo declaragdes da prestadora informal de
cuidados, os filhos nfio se encontram disponiveis para cuidar do pai, afirmando: “os
meus filhos ndo conseguem cuidar dele, porque ndo podem ¢ néo (ém disponibilidade

para tal situagéo”,

Quanto as transformagdes ao nivel pessoal nota-se uma sobrecarga emocional e fisica
devido, essencialmente, & falta de uma terceira pessoa para auxiliar na prestagio de
cuidados ao marido. Para modificar esta situagfio, seria importante que a prestadora
informal de cuidados pudesse contar com o apoio de uma terceira pessoa, ndo so para

auxilid-la, mas também para lhe fazer companhia nos momentos de solidgo.

A desorganizagiio familiar deve-se ao facto de o sistema nacional de satide portugués
sofrer (ainda) de muitas imperfei¢des sendo que, neste caso, a falta de preparacfo dos
familiares para a alta hospitalar provocou dificuldades, ao inicio, ao nivel da forma

como se deve prestar cuidados ao doente.

Uma das falhas verificadas nesta situagfio deve-se a falta de informagdes, sejam elas
relativamente ao nivel da prestagiio de cuidados como também ao nivel dos apoios
existentes na instituigio. Para controlar algumas destas falhas, seria importante que as
instituicdes pudessem reforgar o seu quadro de recursos humanos, de forma a
possibilitar wm trabalho de rede mais activo para permitir um trabatho mais

personalizado e, dessa forma, mais eficaz.

A Gnica comparticipagfio que a cuidadora ja possuiu foi, por parte da Seguranca Social,
a0 nivel das fraldas e da medicagdio que, neste momento, ndo the esta a ser atribuida por

razdes que desconhece, Esta comparticipago tornou-se insuficiente (100€ anuais), uma
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vez que o doente necessita de medicagfio para um tratamento prolengado, tendo o custo

da medicagio consumido uma boa parte da sua reforma.

As estratégias desenvolvidas pela familia para colmatar estas necessidades, sejam elas
a0 nivel das ajudas técnicas e ao nivel da comparticipagfio das fraldas e medicacéo,
devem-se ao empréstimo da cama articulada e colchfo anti-escaras e dadiva de algumas
embalagens de fraldas ¢ bens alimenticios por parte da Conferéncia de S. Vicente de
Paulo da area de residéncia. Quanto 4 medicacio, esta é comprada com a reforma da

prestadora e do doente.

A maioria dos doentes com AVC nfio possui um suporte social eficaz e organizado para
colmatar as necessidades. Neste sentido, cabe ao Assistente Social avaliar cada caso de
forma aprofundada, sem facilitismos ¢ sem cair na rotina, para nfio descurar certos
aspectos, como por exemplo, a prestagio de informag@es relativamente aos apoios
existentes. Além do mais, o Assistente Social deve servir de mediador entre os

profissionais de satide envolvidos nos cuidados ao doente ¢ a prépria familia do doente.

As redes de suporte social sejam elas, formal e informal, desempenham um papel muito
importante numa comunidade. Dependendo do grau de incapacidade provocado por
uma determinada doenca, podemos verificar que a comunidade dispde de
estruturas/equipamentos (como por exemplo, centros dia, servigo de apoio domicilidrio,
centros de acolhimento temporario a idosos, lares, etc.) destinados a apoiar as pessoas.
Neste sentido, torna-se importante salientar que estas institui¢des destinam-se a auxiliar

a pessoa dependente e sua familia.

O alargamento dos apoios informais, ou seja, a existéncia de uma terceira pessoa para
acompanhar o prestador de cuidados da pessoa incapacitada ¢ fundamental, pois permite
que o prestador nfio desfrute de sentimentos de solidéo ¢, a0 mesmo tempo, permite que
o cuidador possa descansar alguns periodos da prestagfo de cuidados & pessoa

dependente.
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Contudo, a razdo pela qual apostamos nesta investigago deve-se ao facto de 0 AVC ser
uma doenga que ocorre de um dia para o outro, causando elevados graus de

incapacidade funcional e, algumas vezes, provocando a morte.

Nio & facil enfrentar uma grave situagio de saude, principalmente quando atinge os
nossos familiares mais proximos. Importa, por isso, criar condigdes que facilitem uma
consciencializagdo da realidade, bem como o desbloguear de recursos para fazer face as

novas exigéncias.

No que concerne as limitagdes do nosso trabatho monogréfico, podemos dizer que nio
nos foi facil aceder a um maior nimero de sujeitos, facto que, a acontecer, acreditamos,

em muito beneficiaria o nosso estudo.

Por tiltimo, no que se refere a futuras pistas de investigagfio, e com base nos nossos
resultados, acreditamos que seria interessante, sob ponto de vista cientifico, apostar
numa investigaco dirigida 4 analise das redes de suporte social de apoio, no sentido de
examinar os seus contributos para a minimizagfo da sobrecarga dos prestadores

informais de cuidados que se encontram ligados aos doentes vitimas de AVC.
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ANEXO A

Guido A - Guido de Entrevista Aplicado ao
Prestador Informal de Cuidados da Pessoa
Dependente Vitima de um Acidente Vascular

Cerebral



Guifio A
Guifio de Entrevista Aplicado ao Prestador Informal de Cuidados da Pessoa Dependente Vitima de

um Acidente Vascular Cerebral

1, Unidade de Analise

1.1. Caracterizagfio Sécio-Demografica da Pessoa Cuidada

1.1.1.Sexo

1.1.2.Idade

1.1.3. Estado Civil

1.1.4. Habilitagdes Literarias

1.1.5. Profissfio que exercida anteriormente

1.1.6. Diagnéstico Clinico

1.1.7. Ha quanto tempo se encontra em Situagdo de Dependéncia

2." Unidade de Analise

2.1. Caracterizacao Sécio-Demografica do Prestador Informal de Cuidados
2.1.1, Sexo
2.1.2. Idade

2.1.3. Estado civil

107



Guido A
Guifio de Entrevista Aplicado ac Prestador Informal de Cuidados da Pessoa Dependente Vitima de

um Acidente Vascular Cerebral

2.1.4. Habilitacdes literarias

2.1.5. Profissfio que exerce/exerceu

2.1.6. Grau de parentesco

2.1.7. Residéncia (Coabitag¢do ou nfio com a pessoa cuidada)

3.2 Unidade de Analise

3.1. Situaciio Familiar do Idoso Dependente

3.1.1. Composi¢fo do agregado familiar

3.1.2. Reacgdes & confirmagfo do diagnostico

3.1.3. Conhecer a situagfio econdmica

3.1.4. CondicBes de habitabilidade

3.1.5. Problemas econdémicos

4. Unidade de Analise

4,1, Inicio do Processo de Cuidar
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Guifio A
Guifio de Entrevista Aplicado ao Prestador Informal de Cuidados da Pessoa Dependente Vitima de

um Acidente Vascular Cerebral

4,1.1. Saber ha quanto tempo coabita com a pessoa cuidada

4,1.2. Saber hd quanto tempo cuida da pessoa cuidada

4.1.3. Conhecer quais as razfes que o levaram a cuidar da pessoa dependente

4.1.4, Conhecer qual serd para o prestador informal de cuidados o local para este

permancceer

4.1.5. A pessoa participou na decisfo de ficar em casa? Porqué?

4.1.6. Sentimentos vividos no exercicio do seu papel

5.* Unidade de Analise

5.1. O Prestador Informal de Cuidados

5.1.1. Conhecer o prestador informal de cuidados e a sua actividade

5.1.2. Actividades inerentes ao grau funcional e ao acto de cuidar

5.1.3. Tempo que dedica a essas tarefas (Disponibilidade que tem ser4 suficiente?)

5.1.4, Partitha a responsabilidade de cuidar com alguém

5.1.5. Alteragdes na vida quotidiana
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Guifo A
Guifio de Entrevista Aplicado ao Prestador Informal de Cuidados da Pessoa Dependente Vitima de

um Acidente Yascular Cerebral

5.1.6. Dificuldades e necessidades sentidas

5.1.7. Como se processa o acesso a consultas e/ou outros servigos

5.1.8. Qualidade das respostas as necessidades do doente

6." Unidade de Anadlise

6.1. O Prestador de Cuidados Formal

6.1.1. Conhecer a Institui¢cfio que presta o apoio

6.1.2. Conhecer o tipo de apoio prestado

6.1.3. Regularidade do servigo de apoio prestado

6.1.4. Importancia deste servigo de apoio

7.2 Unidade de Analise

7.1. Relagio entre a Pessoa Cuidada e o Prestador Informal de Cuidados

7.1.1. Conhecer a relagiio afectiva entre a Pessoa Cuidada e o Prestador Informal de

Cuidados

7.1.2, Mudancas no relacionamento
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Guido A
Guifio de Entrevista Aplicado ao Prestador Informal de Cuidados da Pessoa Dependente Vitima de

um Acidente Vascular Cerebral

7.1.3. Outros apoios (psicoldgico, emocional, material, informacional, ...}

8. Unidade de Analise

8.1. Situac#io social da Pessoa Cuidada e o Prestador Informal de Cuidados

8.1.1. Interaccfio Social

8.1.1.1. O que faz nos tempos livres?

8.1.1.2. Recebem visitas, de quem? Que funcfio desempenham.

Obrigado pela colaboragéio!
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ANEXO B

GUIAO B - Guido de Entrevista Aplicado aos
Profissionais de Saivde pertencentes a3 Equipa
Multidisciplinar, do Servico de Medicina

Interna A, do Hospital de S. Jodo



Guifo B
Guifio de enfrevista aplicado aos profissionais de safide pertencentes 4 equipa multidisciplinar, do

Servico de Medicina Interna A, do Hospital de S. Jofio, EPE

1. Unidade de Analise

1.1, Caracteriza¢do Soécio-Demografica do Profissional
1.1.1. Sexo
1.1.2. Idade
1.1.3. Estado civil
1.1.4, Profissfio
1.1.5. Experiéncia profissional

1.1.6. Experiéncia profissional na area da Saide

2.2 Unidade de Anilise

2.1. Consideracdes acerca do hmpacto da doenga
2.1.1, No doente
2.1.2. Na familia
2.1.3, Para o Estado:
2.1.3.1. Quais os custos?

2.1.3.2. Quais as politicas de Satde vigentes?

3.* Unidade de Analise

3.1. Principais necessidades verificadas
3.1.1. Directas/imediatas

3.1.2. Indirectas

2



Guido B
Guifio de entrevista aplicado aos profissionais de saiide pertencentes & equipa multidisciplinar, do

Servico de Medicina Interna A, do Hospital de S. JoZo, EPE
4.* Unidade de Andlise

4.1, Principais tipos de intervencfo adoptados para superar as dificuldades
4.1.1. A nivel institucional
4.1.2. A nivel pessoal
4,1,3. Com o doente

4.1.4. Com a comunidade em geral

5. Unidade de Analise

5.1. (Des) Adequaciio das medidas face a realidade
5.1.1. Aplicagio das medidas:
5.1.1.1. Sua Eficacia
5.1.1.2. Sua Rapidez

5.1.1.3. Sua Economia

6." Unidade de Anilise

6.1. Caréncias
6.1.1. Institucionais
6.1.2. Ao nivel do doente
6.1.3. Familiares

6.1.4., Na comunidade em geral

Obrigado pela sua Colaboragéo!
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ANEXO C

Caracterizacio Sécio-Demogriafica dos

Entrevistados
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ANEXO D

Matriz Conceptual Referente a 3." Unidade de
Analise do Guido A
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ANEXO E

Matriz Conceptual Referente a 4." Unidade de

Analise do Guido A
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