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RESUMO

A ocorréncia de um Acidente Vascular Cerebral pode provocar, no individuo, alteracées
funcionais, sociais, emocionais e comunitarias que, de um modo geral, atingem toda a familia.
Muitas vezes surge a necessidade da presenca de um cuidador Informal. Quando se fala em
gestao de cuidados / servigos de saude, em contexto de proximidade, é fundamental conhecer as
necessidades, tanto dos doentes como dos seus cuidadores; As exigéncias inerentes ao cuidar
requerem do cuidador um esforco fisico e emocional, assim como capacitacéo para desempenhar
este papel. A prestacdo de cuidados de enfermagem tem como funcdo auxiliar estes cuidadores,
proporcionando apoio, ensino e educacdo, no sentido de promover o desenvolvimento de
habilidades e competéncias. Deste modo, pretende-se que a prestacdo de cuidados no domicilio,
nao s6 seja uma realidade crescente, mas também, garanta a qualidade a que os cidadados tém

direito.

O presente estudo tem como objetivo principal analisar as vivéncias do cuidador informal
de doentes, apds acidente vascular cerebral, como um contributo & gestdo de cuidados / servi¢os
de saude, em particular no que se refere a criacdo/implementacdo de uma Equipa de Cuidados

Continuados Integrados.

O estudo insere-se no paradigma qualitativo, de caracter exploratério e descritivo. Os
dados foram obtidos através de entrevista e andlise documental. A entrevista foi elaborada
exclusivamente para esta investigacdo, efetuada a cuidadores informais de pessoas que sofreram
de Acidente Vascular Cerebral, oito dias ap0s alta de uma unidade de convalescenca da regido do
norte do pais. Da analise documental do processo clinico obteve-se informagéo relativa a

dependéncia dos utentes.

A recolha de informagédo decorreu no periodo de Maio a Julho de 2011, tendo sido
entrevistadas 8 cuidadoras informais. Estas cuidam, maioritariamente, de homens, idosos, com
graus de dependéncia elevados e moderados. Sao todas mulheres, maioritariamente com idades

entre os 40 e 50 anos, filhas e noras, domésticas e com escolaridade bésica incompleta.

A partir das respostas das nossas entrevistadas, esta investigacdo coloca em debate as
experiéncias das cuidadoras informais, as suas necessidades, as necessidades dos doentes e 0s

contributos para a prética de cuidados.

Analisando os resultados parece que estes cuidadores estdo interessados em cuidar dos
seus familiares, mas necessitam dos enfermeiros para ajudar a gerir todo o processo de
adaptacao e integracdo na comunidade. As ECCI pretendem proporcionar as respostas mais

adequadas aos cuidadores e as pessoas que sofreram AVC.

Palavras Chave: Vivéncias, Cuidador Informal, AVC e Cuidados de Proximidade



ABSTRACT

The occurrence of a stroke may cause changes on the individual at the social, functional,
emotional and community levels that generally affect all the family. On many cases there is a need
for the presence of an informal caregiver. When talking about management of health care and
services in a proximity context it's necessary to know the needs of both the patients and their
caregivers. The requirements relating to the care demand a physical and emotional effort of the
caregiver, as well as the ability to play that role. The provision of nursing care has the function of
helping those caregivers, providing support, education and learning to promote the development of
skills and competences. Thus the provision of care at home is intended to be not only a growing

reality but also the warrant of the quality rightly deserved by the citizens.

The main objective of this study is to analyze the experiences of the post-stroke patient
informal caregivers as a contribute to health services and care management, particularly regarding

the creation / implementation of long turn care.

The study falls within the qualitative paradigm, exploratory and descriptive. Data were
obtained through interviews and document analysis. The interview was prepared exclusively for
this research, made to informal caregivers of individuals who suffered strokes, eight days after
being discharged from a convalescent unit in the northern region of the country. Information related
to the dependence of the users was obtained from the document analysis of the clinical process.
Information collection occurred between May and July 2011, with interviews to 8 informal
caregivers. They mostly take care of elder men, with high and moderate dependence degrees.
Caregivers are mostly women, aged around 40 or 50, daughters and daughters-in-law, domestic

workers with incomplete compulsory education.

This research puts under discussion, from the speeches of our interviewees, the
experiences of the informal caregivers, their needs, the needs of the patients and the contribute for

the care practice.

An analysis of the results seems to indicate these caregivers are interested in taking care
of their family, but need nurses to help manage all the adaptation and integration into the
community process. The ICCT are intended to provide the most adequate answers to caregivers

and stroke patients.

Keywords: Experiences; Informal Caregiver; Stroke; Proximity Care



RESUMEN

La ocurrencia de un accidente vascular cerebral, puede provocar en el individuo
alteraciones funcionales, sociales, emocionales y comunitarias que de un modo general implican a
toda la familia. Muchas veces surge la necesidad de la presencia de un cuidador informal. Cuando
se habla en gestion de cuidados / servicios de salud en el contexto de proximidad es fundamental
conocer las necesidades tanto de los enfermos como de sus cuidadores. Las exigencias
inherentes al cuidado requieren del cuidador un esfuerzo fisico y emocional, asi como la
capacidad para desarrollar este papel. La prestacién de cuidados de enfermeria tiene como
funcién auxiliar a estos cuidadores, proporcionando apoyo, formacién y saber estar, en el sentido
de promover el desarrollo de habilidades y competencias. De este modo se pretende que la
prestacion de cuidados en el domicilio, no sea solo una realidad creciente, si no también un

garantia de la calidad a la cual los enfermos tienen derecho.

El presente estudio tiene como objetivo principal analizar las vivencias del cuidador
informal del enfermo después del accidente vascular cerebral, como una contribucion ala gestién
de cuidados / servicios de salud, en particular en el que se refiere a la creacion / implementacién
de un Equipo de Cuidados Continuadosintegrados.

El estudio se insiere en el paradigma cualitativo, de caracter exploratorio y descriptivo. Los
datos fueron obtenidos a través de entrevistas y analice documental. La entrevista fue elaborada
exclusivamente para esta investigacion, realizada a cuidadores informales de personas que
sufrieron de un Accidente Vascular Cerebral, ocho dias después del “alta” de una unidad de
convalecencia de la region del norte del pais. De la andlisis documental del proceso clinico se

obtuvo informacién relativa a la dependencia de los usuarios.

La compilacién de la informacién se sucedié a lo largo del periodo de Mayo a Julio de
2011 habiendosido entrevistadas 8 cuidadoras informales. Estas cuidan mayoritariamente de
hombres, ancianos, con grados de dependencia elevados y moderados. Son todas mujeres
mayoritariamente, con edades entre los 40 y 50 afos, hijas y nueras, domesticas y con

escolaridad basica incompleta.

A partir de los discursos de nuestra entrevistadas, esta investigacion coloca en debate las
experiencias de las cuidadores informales, sus necesidades, las necesidades de sus enfermos y

las contribuciones para la practica de los cuidados.

Analizando los resultados parece que estos cuidadores estan interesados en cuidar de sus
familiares, pero necesitan dos enfermeros para ayudar a gestionar todo el proceso de adaptaciéon y
integracion en la comunidad. Las ECCI pretenden proporcionar las respuestas mas adecuadas a

los cuidadores y a las personas que sufrieron del AVC.

Palabras Clave: Vivencias, Cuidador Informal, AVC, Cuidados de Proximidad
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INTRODUCAO

Envelhecer é uma caracteristica do ser humano e o seu impacto é resultado, em grande
medida, da mudanca politica, econdmica, social, cultural, religiosa, entre outros, vivenciada nas
Gltimas décadas. Através do desenvolvimento tecnolégico e das ciéncias da saulde, tem-se
conseguido um aumento da longevidade, ainda que esta esteja, inevitavelmente, interligada com

situacdes de doenca e, consequentemente, com situacdes de incapacidade. Na realidade,

(...) sendo o envelhecimento um processo natural, o respectivo aumento da esperanca
média de vida também traduz um despontar de patologias crénicas acompanhadas por
deficiéncia e incapacidades, sendo pois que as doengas cardiovasculares ocupam, na
sociedade portuguesa actual, o primeiro lugar quando se enumeram as causas de

morte(...) (Monteiro & Martins, 2006, p.167).

A ocorréncia de um Acidente Vascular Cerebral (AVC) tem um impacto emocional, uma
gravidade e sequelas diferentes em cada pessoa, podendo esta ficar, ou ndo, dependente nas
actividades de vida diarias e necessitar de cuidados especificos, prestados por outros, o0s
cuidadores informais que dedicam o seu tempo e as suas forcas, a suprir a dependéncia instalada
(Organizacéo Mundial de Saude [OMS], 2003).

E importante que o cuidador informal, ou seja, a pessoa responsavel pela maior parte dos
cuidados que o doente necessita no domicilio (Martins, 2006) seja, devidamente orientado, para a
prestacdo de cuidados que cada pessoa, em situacdo de dependéncia, necessita/exige. Conhecer
as vivéncias destes cuidadores, estabelecer com eles uma relacdo de parceria, devera ser um
processo préximo, uma vez que, cada pessoa com incapacidade, tem necessidades e dificuldades
especificas, algumas das quais nem sempre identificadas. O cuidador informal necessita de
adaptar-se e adquirir competéncias inerentes a sua integracdo efetiva numa equipa de saulde,
centrada nos problemas/necessidades, designadamente no que se refere a promog¢éo do potencial

maximo da autonomia, do bem-estar e do conforto de cada cidadao/familia.

Compete aos profissionais de enfermagem intervir junto do cuidador informal,
nomeadamente no ambito das suas vivéncias, ocupando uma posi¢éo privilegiada para promover
a satisfacdo das necessidades destes cuidadores, nomeadamente de educacéo, informacao,
suporte e encorajamento (Cruz, Loureiro, Silva, Fernandes, 2010), através de cuidados
especificos e individuais, numa perspetiva holistica, evidenciando os recursos existentes na
comunidade em matéria de saude, assim como na gestédo dos cuidados de saude, promovendo a

autonomia do doente, da familia e do cuidador informal.

A filosofia dos Cuidados de Salde, em particular, dos Cuidados de Salde Primarios (CSP),

vem atribuir centralidade ao cidaddo, uma vez que este, e a sua familia, séo elementos chave da

Mestrado em Gestdo das Organiza¢des — Ramos Gestdo de Unidades de Saude 15
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intervencdo, promovendo a participacdo na identificacdo das necessidades e prestacdo de
cuidados, sendo estes prestados, tanto quanto possivel, 0 mais proximo das pessoas
(Observatério Portugués dos Sistemas de Salde [OPSS], 2009).

As politicas sociais, que mais podem contribuir para a qualidade de vida das pessoas, que
sofreram um AVC, sdo as que promovem a autonomia e funcionalidade, reduzindo ou adiando
incapacidades. No entanto, face ao grau de comprometimento que advém desta patologia,
desafiam a (re)organizacdo dos cuidados numa perspetiva de grande exigéncia profissional no
que se refere a readaptacao fisica e psicossocial. A operacionalizacdo de politicas de saude que
contribuam para o desenvolvimento de acBes mais proximas das pessoas em situacdo de
dependéncia, para a promoc¢éo da distribuicdo equitativa de respostas a nivel territorial, potenciar
recursos locais, criando servicos comunitarios de proximidade, encontra-se em diversos
documentos de orientagdes politicas, nomeadamente no Plano Nacional de Saude (PNS)
2004/2010; na mesma linha vem o PNS 2011/2016. Importa, pois, que as decisbes, neste dominio,

se apoiem, cada vez mais, na evidéncia cientifica.

A presente dissertacdo, que se reveste da dimensdo anterior, na operacionalizacdo de
politicas de saude em contexto de proximidade, em articulagdo com a perspetiva académica,
surge no seguimento do percurso curricular do Mestrado de Gestdo das Organizacdes — Ramo de
Gestéo de Unidades de Saude, constituindo-se um instrumento de avaliacdo e, fundamentalmente,

de atribuicdo de habilitagdo do grau académico de Mestre.

Com a sua realizacdo, pretende-se conhecer as vivéncias do cuidador informal da pessoa
com AVC, em contexto domiciliario, com vista a uma melhor articulagcdo entre os CSP, os
Cuidados Hospitalares e a promoc¢do da Continuidade de Cuidados, apés alta, baseada nas
recentes alteragbes dos CSP, impulsionadas pelo PNS 2004/2010 e pelas reformas de salde no

ambito dos diferentes niveis de cuidados.

Face a complexidade da intervencao dos cuidadores informais, em relagdo as pessoas
que sofreram AVC e das exigéncias que lhes s&o inerentes, pretende-se aprofundar
conhecimentos sobre as vivéncias destes cuidadores, perspetivando melhor gestdo de
servigos/cuidados de salude de qualidade, em contexto de proximidade.

A identificacdo das dificuldades, sentimentos e dilvidas mais frequentes, permitem uma
orientacdo mais focalizada da pratica de saude/enfermagem néo sé no cuidador, mas também no

seu doente, melhorando a qualidade da prestacéo de cuidados domiciliarios.

A sua adaptacdo a realidade individual, prevenindo a exaustdo do cuidador e os
reinternamentos hospitalares, constitui um contributo quer para a qualidade da prestacdo de
cuidados, quer para a sustentabilidade do Servico Nacional de Saude (SNS), quer para a
diminuicdo dos gastos em saude, promovendo o potencial de autonomia, satisfagédo,

enquadramento na familia e ganhos em saulde.

Mestrado em Gestdo das Organiza¢des — Ramos Gestdo de Unidades de Saude 16
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R/

% Problematica e Justificacdo do Estudo

O envelhecimento, associado ou ndo a situagdes patologicas, implica diminuicdo da
funcionalidade nas suas varias dimensdes, diferentes graus de dependéncia e o recurso a outros
para a satisfacdo das suas necessidades quotidianas ou actividades de vida, alteraces cognitivas,
emocionais, psicolégicas, afectivas e integracao familiar, social e na comunidade. Esta situacéo
tende a agravar-se, pois, Portugal, tal como alguns paises da Europa do Sul, apresenta baixa
fecundidade e aumento da longevidade, consequentemente, uma aceleracdo no processo de

envelhecimento (Carrilho & Gongalves, 2002).

Com o envelhecimento demografico e os comportamentos da sociedade e das familias
portuguesas (sedentarismo, erros alimentares, entre outros), surgem novas necessidades em
saude, as quais requerem uma resposta personalizada, com qualidade e proximidade (Ministério

da Saude, 2007), com particular enfoque neste trabalho, nas situacdes de AVC.

As pessoas que sofrem um AVC, com perda de funcionalidade, estéo, frequentemente,
sob os cuidados de outra pessoa (que pode ser familiar, ou ndo), que dedica o seu tempo a tentar
colmatar as necessidades que essa doenca provoca na pessoa (Karsch, 1998). Deste facto resulta
a responsabilidade de cuidar e de dar continuidade a cuidados, que aos olhos dos cuidadores
informais podem ter um peso substancial (Monteiro & Martins, 2006). As vivéncias e 0 modo como
0 cuidador se adapta a sua funcdo, pode ser determinantes para a prestacdo dos cuidados

necessarios a pessoa e para obtencao de ganhos em saude.

A ocorréncia de um AVC implica no doente, habitualmente, uma monitorizacéo e cuidados
especificos efetuada em internamento hospitalar. A reforma da salde em Portugal exige, hoje,
através das altas, cada vez mais precoces, uma articulacdo entre os CSP e os CCI, para dar
resposta as necessidades destes doentes, privilegiando o contexto de proximidade. E fundamental
desenvolver, com o0s utentes e os seus cuidadores, a partilha de conhecimentos, técnicas,
experiéncias, davidas, vivéncias e, consequentemente, saber gerir os esforcos desenvolvidos para

obter melhorias nos cuidados de saude (Martin & Hendersen, 2004).

A ansiedade, as duvidas e os medos relativos ao facto da pessoa que sofreu um AVC
regressar a casa com alteracdes da sua funcionalidade foram presenciados, pela experiéncia,
como prestadora de cuidados de enfermagem em internamento hospitalar. IniUmeras vezes, 0s
cuidadores referiam que ndo se encontram preparados para satisfazer as necessidades destas
pessoas, mesmo apds esclarecimento de duvidas. Assim, as interven¢des de enfermagem, em
contexto domicilidrio, devem ter, como objetivo, ndo sé a reabilitagdo, readaptacéo e a reinsercao
social da pessoa doente, mas, também, as necessidades e dificuldades dos cuidadores, face a
dependéncia da pessoa que cuidam. Neste sentido “(...) cuidar de quem cuida é uma

responsabilidade e devera ser uma preocupacéo de todos os profissionais de salde, em especial

Mestrado em Gestdo das Organiza¢des — Ramos Gestdo de Unidades de Saude 17
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dos enfermeiros (...)” (Cruz, et al. 2010, p. 127) centrando a intervengdo numa dinamica

harmoniosa entre cuidador e pessoa dependente.

Neste contexto, os cuidadores informais sédo elementos integrantes das equipas de saude,
na prestacao de cuidados de qualidade, uma vez que cuidam, nos seus domicilios, pessoas com
incapacidades aos mais diferentes niveis e areas.

O conhecimento desta realidade, sob a perspetiva dos cuidadores informais, ganha, ainda,
mais sentido no contexto de materializacdo das reformas dos CSP e dos CCI, concretamente com
a criacdo/implementacdo de uma Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) na
instituicio em que exerco fungbes, tendo por base a organizacdo da mesma, servindo a

investigacdo para a implementacao mais adequada as necessidades dos cuidadores / doentes.

Sao as vivéncias destes cuidadores que se pretende estudar com este trabalho, para que,
conhecendo-os melhor, os profissionais de salde possam contribuir para o empoderamento,
acompanhamento e vigilancia dos cuidados, através de cuidados de proximidade, em que uma
gestédo efetiva de cuidados/servigos de salde garanta a sua qualidade e promova a qualidade de
vida dos cidadéos.

®,

« Estrutura da dissertacgéo
A presente dissertagdo encontra-se dividida em duas partes.

A primeira parte constitui o referencial politico e tedrico que sustenta a investigacgéo,
centrando-a nas alterag8es verificadas, recentemente, a nivel dos CSP, na centralidade que o
cidaddo assume no processo de tratamento na gestdo integrada da doenca, na prestacdo de
cuidados de proximidade, nas intervencdes do cuidador informal de pessoas que sofreram um
AVC e nas necessidades/expectativas dos Cuidados de Salde.

A segunda parte, descreve o percurso metodoldgico utilizado para a realizagdo da
investigacdo, apresentam-se, discutem-se e analisam-se 0s resultados obtidos, sugestbes e

limitacdes do estudo.

Finalmente apresentam-se as conclus@es da investigacao.
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1. VIVENCIAS DO CUIDADOR INFORMAL NO CONTEXTO DA REORGANIZACAO
DOS CSP

As exigéncias da populagdo tém crescido, quer no que se refere a qualidade, quer a
prontiddo de resposta as necessidades de salde, obrigando que a gestédo dos recursos ocorra, tao

préximo quanto possivel, dos seus destinatarios (Ministério da Saude, 2010).

O PNS 2004-2010 e o PNS 2011-2016 d&o prioridade a uma mudanga centrada no
cidadao, sendo este elemento fundamental, uma vez que é o objeto central da prestacdo de
cuidados. Atribuir centralidade ao cidadao passa por diversificar as opcdes de escolha do mesmo,
(proporcionando-lhe informacéo de modo a utilizar os servicos de salde mais racionalmente e
responsabilizando-o pela op¢do de comportamentos mais saudaveis). A informag&o rigorosa e
isenta € fundamental, no dmbito da promocdo de mecanismos de participacdo do cidaddo, de
modo a envolvé-lo nas decisfes relativas ao seu projeto de salde (Direc¢cdo Geral de Saude
[DGS],2004, Vol. I). Para além da participacdo do individuo no sistema de salude, sdo necessarios

mecanismos de envolvimento comunitario e social (DGS, 2004, Vol. I).

Como foi referido anteriormente, a centralidade no cidaddo pressupfe que estes sejam
responsaveis por comportamentos saudaveis. O desenvolvimento de modelos de gestéo integrada
da doenca, tal como refere o despacho n.° 4325/2008 de 19 de Fevereiro® do gabinete do
Secretério de Estado da Saude, ... “constitui uma estratégia central e uma ferramenta de melhoria
da qualidade e da eficiéncia dos cuidados prestados, assumindo-se como um veiculo importante e
permanente de informag¢do de apoio a decisdo politica, com vista & melhoria da saude dos
Portugueses” (p. 6498). Com o modelo de gestao integrada da doenca, é-lhe reconhecido um
papel fundamental ao cidadao, garantindo o acesso aos cuidados que necessitam, dando énfase a
gualidade técnica e monitorizagdo continua da mesma e um papel ativo do cidaddo na gestdo da

sua propria doenga (Despacho n.° 23838/2009 de 18 de Janeiroz).

Também o PNS 2004-2010 se refere & gestdo integrada da doenca como uma prioridade,
uma vez que € através da identificacdo de prioridades, do planeamento, de normas, sistemas de
monitorizacdo e vigilancia, de acessibilidade a materiais de autovigilancia e terapéutica e da
autorresponsabilizacdo da pessoa, que tenta criar-se um contexto que torne possivel uma gestao
mais racional da doenca, por todos os envolvidos (doentes, médicos, enfermeiros, gestores,

fisioterapeutas, psicélogos...) (DGS, 2004, Vol. I)

Com desenvolvimento de programas de gestdo integrada da doenca potencia-se, entre
outras, a criacdo de respostas intermédias que articulam os cuidados entre os hospitais e os

centros de saulde, evitando lacunas na continuidade de cuidados. Neste contexto, tem-se vindo a

! Despacho n.° 4325/2008, de 19 de Fevereiro, do Gabinete do Secretario de Estado da Saude — garante o
acesso a todos os cuidados que necessitem de forma integrada no processo de gestao da sua doenca.

2 Despacho n.° 23838/2009, de 18 de Janeiro, do Ministério das Financas e da Administracdo Publica, da
Defesa Nacional, da Administragao Interna, da Justica e da Saude — Modalidade de Pagamento
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desenvolver e consolidar a rede de cuidados continuados integrados que se pretende numa logica

de proximidade.

Proximidade € um termo que esta definido no dicionario da lingua portuguesa (1994, p.

1473) como sendo o “ (...) que nao esta distante (...) perto (...) ”. O conceito de proximidade

ganha importancia no contexto dos cuidados de saude, uma vez que se pode referir a duas areas,

a proximidade fisica e & proximidade emocional (Avila, 2009). O mesmo autor citando Jesus (2005)
refere que, os cuidados de proximidade significam

(...) o conjunto articulado dos servicos e outros recursos de salde, que se encontram

disponiveis para o cidaddo o mais proximo possivel a que os mesmos podem ocorrer,

quer se trate de cuidados inerentes a promog¢éo da saude e prevencdo da doencga, quer

digam respeito ao tratamento e recuperacao do seu estado habitual de saude (...) (p. 64).

Avila (2009) descreve, ainda, que 0 mesmo autor refere que estes cuidados devem ser
centrados no cidaddo e dotados da organizacdo necesséria para garantir a eficacia, a seguranca e

a qualidade dos cuidados prestados.

Neste sentido, o Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho®, refere gue uma das metas do
governo é o desenvolvimento de a¢cBes mais proximas das pessoas em situacdo de dependéncia,
investindo no desenvolvimento de cuidados de longa duragéo, permitindo acesso equitativo aos
cuidados de saude, potenciando os recursos locais, ajustando as respostas a diversidade do
envelhecimento individual e as altera¢des de funcionalidade.

O mesmo diploma, no art.° 3°, alinea n), define o servico comunitario de proximidade como
sendo uma:

(...) estrutura funcional, criada através de parceria formal entre instituicdes locais de
salde, de segurancga social e outras comunitarias, para a colaboragéo na prestacdo de
cuidados integrados, constituido pelas unidades de saude familiares, ou, enquanto estas
ndo existem, pelo préprio centro de saude, pelos servigos locais de seguranca social,
pelas autarquias locais e por outros servigcos publicos, sociais e privados de apoio

comunitario que a ele queiram aderir(...) (p.3857).

A evolucédo da sociedade lanca o0 enorme desafio de viver mais tempo com funcionalidade;
no entanto e decorrente desta evolucdo, fatores como o stress, a poluicdo, a violéncia, 0 aumento
de doencgas croénicas, potencialmente incapacitantes, tendem a contrariar este elevado potencial

da saude, levando a adaptagbes da prestacao de cuidados, as caracteristicas particulares dos

* Decreto-lei n.2 101/2006, de 6 de Junho — Cria a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI).
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adultos portadores de doencas crénicas autocontrolaveis, mais prevalentes e mais incapacitantes.
Neste seguimento, surge a necessidade de implementacdo de programas que melhorem a
informacao que habilita um doente crénico ao autocontrole e autovigilancia da doenca, assim
como de capacitar os doentes/familias para tomar decisbes e de aumentar o seu grau de
responsabilidade individual e social sobre a sua prépria doenca. No entanto e no caso particular
da ocorréncia de um AVC, quando o doente se encontra dependente, este pode ndo ter esta

capacidade, necessitando, neste caso, de um cuidador informal.

Para Anderson, Linto e Stewart-Wynne (1995), citados por Martins (2006) entende-se por
cuidador informal “ (...) o individuo, familiar ou amigo que assegura a maior parte dos cuidados
que o doente requer no domicilio (...) ” (p. 60), ou seja, cuidador Informal refere-se & pessoa
responsavel pela maior parte dos cuidados que o doente necessita no domicilio. A mesma autora
refere, também, que os cuidadores informais surgem como contraste aos profissionais de saude,
que escolheram livremente a sua profissdo. Ao cuidador informal sdo-lhe atribuidas tarefas
relacionadas com o défice funcional do doente, assim como a respectiva responsabilidade que dai

advém.

E neste quadro de alteracdes sociais diversas, nomeadamente nos padrdes de mobilidade
e mortalidade que surge a necessidade de dar respostas mais humanizadas, assentes no
estabelecimento de redes sociais de apoio integrado, que possam garantir a continuidade de
cuidados. Na tentativa de superar a dicotomia entre CSP e Cuidados Hospitalares (CH), foi
publicado o novo estatuto do SNS (através do Decreto-Lei n.°11/93 de 15 de Janeiro"). Salienta

este diploma a articulacdo entre os diferentes niveis de cuidados.

O Despacho conjunto do Ministério da Saude e do Trabalho e da Solidariedade, n°® 407/98,
de 18 de Junho®, refere-se as orientagdes reguladoras de intervencdes articuladas entre apoio
social e cuidados de saude continuados, dirigidas as pessoas em situacdo de dependéncia. A
criacdo de condi¢Bes que possibilitem esta articulacdo entre a salde e a acgdo social, origina
respostas as necessidades da populacédo-alvo. Esta articulagdo pode apresentar-se das seguintes

formas de intervencéo:

a) Apoio social e dentro destas, temos o servico de apoio domiciliario, centros de dia,

acolhimento familiar, lar, centro de actividades ocupacionais;
b) Cuidados de salde continuados, de curta, média e longa duracao e

c) Respostas integradas, em que o financiamento para o funcionamento de actividades de
apoio social e a prestagéo de cuidados de saude sao definidos, localmente, mediante a celebracao

de acordos de cooperacéo entre as instituicdes envolvidas.

* Decreto-Lei n.°11/93, de 15 de Janeiro — Aprova o Estatuto do Servigo Nacional de Saude

> Despacho n.2 407/98, de 18 de Junho - Aprova as orientagdes reguladoras da articulagdo entre o apoio
social e os cuidados de saude continuados dirigidos as pessoas em situacdo de dependéncia, bem como as
coordenadas para a elaboragdo do plano regional de articulagdo salide/acgdo social,
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Um passo mais é dado na primeira década de 2000. A criacdo do terceiro nivel de
cuidados, os CCl em 2006 e a sua articulacdo com a reforma dos CSP, nos termos do Decreto-lei
n.°28/2008 de 22 de Fevereiro, vem consubstanciar as politicas de articulacdo. Importa referir
como adiante veremos que os dois niveis de cuidados, os CH e os CSP, se articulam através das

ECCI que por sua vez se integram nas Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC).

As politicas de salde atuais tém, pois, vindo a desenvolver esforcos no sentido de
melhorar os cuidados de salde, fomentando os cuidados de proximidade e criando respostas

adequadas as necessidades das pessoas que deles necessitam (OPSS, 2009).

Deste modo, a operacionalizacdo das politicas implica o fortalecimento da relagdo dos
profissionais de saude com os seus utentes/familias/cuidadores informais, que, para além de ser
uma relacéo de proximidade, deve ser efetuada tendo como base a escuta ativa e a empatia
criada com os individuos, a sua familia e/ou cuidadores informais, originando confianga nos
cuidados de salde. Através desta relacdo, temos a possibilidade de estimular a participacéo
destes no plano de intervencao, especificamente orientado para as condi¢des de saude de cada
pessoa, potenciando a adesdo aos cuidados, diminuindo o0 erro nesta prestacdo e,

consequentemente, melhorando a qualidade dos cuidados (OPSS, 2010).

Neste sentido, é fundamental avaliar, rigorosamente, as necessidades de salude dos
individuos ao longo do ciclo vital, bem como identificar os problemas das populagées, no sentido
de estabelecer prioridades nas intervencdes, maximizando os recursos disponiveis com a
finalidade de melhorar os cuidados de salde. Os cidadaos e as familias devem ser envolvidos na
determinacé@o das necessidades e no planeamento em saude; neste contexto, assume um papel
importante, no sentido em que € parte ativa na expressdo das suas necessidades, sendo,
igualmente importante, a identificagdo e a mobilizacdo dos recursos disponiveis na comunidade
com vista a promog¢éo da saude. Assim, a acessibilidade e a qualidade dos cuidados s&o os dois

pilares importantes para os cidadaos (OPSS, 2010).

1.1. O cuidador informal de doente apds AVC: Exigéncias de novas respostas de

saude

A ocorréncia de um AVC vem provocar, no seio da familia, uma série de acontecimentos e
de mudangas, onde “ (...) sobressai o papel dos profissionais de saude — dos quais destacamos
os Enfermeiros — cujo papel e desempenho se revestem de importancia fulcral no apoio e

orientagao das familias (...) ” (Monteiro & Martins, 2006, p. 171) e dos cuidadores informais.

Foi descrito nas Competéncias do Enfermeiro de Cuidados Gerais (Ordem dos

Enfermeiros, 2003), que “... o exercicio da actividade profissional dos enfermeiros tem, como
objectivos fundamentais da saude, a prevencao da doenca, o tratamento, a reabilitacdo e a
reinsercao social” (p.7). O exercicio profissional da actividade de enfermagem “ (...) centra-se na

relagéo interpessoal entre um enfermeiro, (...) familia ou comunidade (...) e a relagéo terapéutica
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promovida no ambito do exercicio profissional de enfermagem caracteriza-se pela parceria
estabelecida com o cliente (incluindo familia e comunidade), no respeito pelas suas capacidades
(...)” (ibidem,p.4).

E nesta base que a intervencdo de enfermagem deve ser desenvolvida, sempre que

possivel, num contexto de proximidade de cuidados.

O exercicio da profissdo de enfermagem, em enunciados descritivos definidos nos
padrdes de qualidade dos cuidados de enfermagem da Ordem dos Enfermeiros (OE), refere, no
gue diz respeito a readaptacao funcional do utente, que, para uma gestdo efetiva dos cuidados,
urge conhecer as especificidades inerentes as dificuldades/problemas confrontados no quotidiano.
O enfermeiro e o utente/ cuidador informal desenvolvem processos eficazes para a adaptacéo
destes aos problemas de saude que este apresenta, sendo fundamental “(...) o0 ensino, a instrugao
e o treino do cliente sobre a adaptacao individual requerida, face a readaptacéo funcional (...)”

( OE, 2001, p.15), em que o cliente pode ser o utente, o cuidador informal, ou ambos.

O enfermeiro, no seu papel de prestador de cuidados de saude, é determinante no
processo de suporte ao cuidador informal, como entidade fortalecedora das competéncias e
atributos dos mesmos, uma vez que surge como interlocutor entre o doente, a familia/cuidador e

os cuidados de saude (Monteiro & Martins, 2006).

Da experiéncia vivenciada na prestacédo de cuidados de enfermagem hospitalares resulta
a constatacdo da necessidade de preparacdo e da capacitacdo do cuidador informal para a
prestacdo de cuidados; é um procedimento que deve ser iniciado desde a admissdo no
internamento da pessoa que sofreu o AVC. E importante que o enfermeiro identifique quem sera o
cuidador informal do doente que sofreu AVC, apés a alta e que o chame “(...) ainda em contexto
hospitalar, a desenvolver um processo educacional e de aprendizagem (...) dirigido as
dificuldades/ necessidades do doente e da familia, transferindo, progressivamente, as
competéncias ao cuidador, com promocao de acc¢des de suporte que assista e/ou ajude o cuidador
informal (...)” (Lourengo & Mendes, 2007, p.17). No entanto, por vezes, em ambiente hospitalar, a
intervengado de enfermagem apresenta “(...) uma concegédo de tratar a doenga, ndo a pessoa
doente (...)"(Silva, 2007, p.69), pois a centralidade na doenga, aliada a insuficiéncia de recursos
de enfermagem, pode influenciar o processo de preparacao da alta clinica, de modo que este se

afaste, pelo menos em parte, da sua esséncia.

Com as tendéncias atuais de saulde, redefinidas por politicas de salde onde impera a
reducdo de custos, altas precoces e maior responsabilizacdo das familias nos cuidados as
pessoas doentes, torna-se consciente que, as pessoas dependentes e 0s seus cuidadores, sédo
um alvo dos cuidados de enfermagem (Silva, 2007). Para Andrade (2010), a ocorréncia das altas,
precocemente, privilegiando “(...) o domicilio como local de eleicdo para as familias/cuidadores
informais prestarem cuidados (...)” (p.36), promove a necessidade de apoio a pessoas

dependentes e aos familiares/cuidadores no domicilio.
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O Conselho Internacional de Enfermagem (2008) diz-nos que os CSP tém a vantagem,
nao s6 do cidadao poder participar na identificacdo das necessidades e na prestacao de servicos,
mas, também, de trazer estes servicos, tanto quanto possivel, para préximo das pessoas.
Segundo o mesmo documento, os enfermeiros sdo considerados “(...) o principal grupo de
profissionais de salide a prestar CSP (...)" (p. 4). Em Portugal, os enfermeiros assumem um papel
fundamental no funcionamento do sistema de salde e na garantia da qualidade de cuidados de
enfermagem. Os cuidados de enfermagem s&o essenciais para a gestdo dos recursos das
comunidades, em matéria de salde, uma vez que estes promovem a aprendizagem, aumentando

0S recursos pessoais, familiares e comunitarios, para lidar com os desafios de Saude (OE, 2001).

Torna-se necessario e importante que os profissionais de enfermagem desempenhem a
sua funcgdo, junto destas pessoas dependentes e dos seus cuidadores. Assim, em contexto
domiciliario, “(...) os profissionais de saude devem ajudar os prestadores de cuidados informais a
descobrir formas mais eficazes de lidar com os problemas que advém desta prestagao (...)" (Dias
& Imaginario, 2005, p. 200).

A capacita¢é@o do cuidador informal deve promover a educagdo do cuidador no sentido de
desenvolver todas as potencialidades, no dominio das vérias dimensdes da vida que ficaram
comprometidas no individuo dependente, assegurando informacdo sustentada, demonstracéo
pratica e treino, de modo a contribuir para a preparacao do cuidador na sua tarefa de cuidar. Deste
modo, estdo criadas condi¢des suscetiveis de serem mobilizados os conhecimentos, em outras

situacdes que possam surgir (Andrade, 2010).

Num estudo realizado por Marques (2005), envolvendo cuidadores informais de doentes
com AVC, concluiu que “(...) a necessidade do apoio profissional e de informagéo sobre os
cuidados a ter com o doente, a forma de lidar com o doente e com a evolucdo da doenca, sdo as
necessidades mais, comummente, referenciadas pelos cuidadores (...)" (pp.-139-140). Segundo a
mesma autora, os profissionais de saude devem centrar os cuidados no cuidador informal, e ndo

apenas no doente, uma vez que o bem-estar de um, depende do bem-estar do outro.

O doente que sofreu um AVC pode apresentar potencial de reabilitacdo, que,
habitualmente, é identificado pelos profissionais de salide em ambiente hospitalar. Este potencial
deve ser explorado o quanto antes e iniciar-se um processo de reabilitacdo, com o objetivo de
promover autonomia e independéncia da pessoa doente. O processo de reabilitacdo que,
tendencialmente, é iniciado em contexto hospitalar, pelo enfermeiro especialista nesta area, nao
deve terminar no momento da alta do doente, mas, sim, ser um processo continuo que garanta a

recuperacao das funcdes possiveis.

Para Lourengo e Mendes (2007), “(...) Portugal ndo dispée, ainda, na area da reabilitagao,
de um sistema de apoio, que permita a prestacdo de cuidados de forma equitativa no domicilio
(--.)" (p-17). A reabilitacdo tem como principal objetivo, que a pessoa que sofreu AVC adquira a

maior funcionalidade e independéncia possivel, nas suas varias dimensdes: fisica, emocional e
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social. Os cuidados de enfermagem de reabilitacdo tém um certo grau de complexidade e séo
multifacetados, pelo que s6 podem ser realizados, por quem adquiriu estas competéncias. No
entanto, em contexto domiciliario, deve existir uma complementaridade de cuidados por parte do
cuidador principal, de modo que este e o doente integrem a equipa de reabilitacdo (Lourenco &
Mendes, 2007).

O estudo realizado por Lourenco e Mendes (2007) conclui que o enfermeiro de
reabilitacdo é um elemento de elevado prestigio e estatuto profissional, uma vez que é um recurso
de “(...) grande potencial de criatividade que permite a transmissdo dos conhecimentos e a
prestacdo de cuidados de reabilitagdo junto da comunidade e familia (...)” (p.24). Ainda segundo
0s mesmos autores, “(...) o papel do enfermeiro de reabilitagdo sera centralizador, facilitador de
recursos de apoio, procurando que o doente se torne o principal gestor da doenga (...)” (p.24), no

sentido de melhorar a qualidade de vida e o equilibrio das pessoas que sofreram AVC.

Quando existe perda das capacidades funcionais, como acontece no caso de pessoas que

tenham sofrido um AVC, é extremamente importante a reabilitagdo e a readaptacdo a nova
condicdo, uma vez que todo o contexto habitual da pessoa fica alterado (actividades de vida
diarias, actividades sociais e comunitarias, relacionamento interpessoal e, consequentemente,

alteracbes emocionais).

Pela especificidade do AVC e sequelas que este causa, faz sentido que a prestacdo de
cuidados integre um enfermeiro especialista em reabilitacdo. Nos termos das competéncias do

enfermeiro especialista preconizadas no regulamento n.° 122/2011, de 18 de Fevereiro® ...

Especialista é o enfermeiro com um conhecimento aprofundado num dominio
especifico da enfermagem, tendo respostas humanas aos processos de vida e aos
problemas de saude, que demonstram niveis elevados de julgamento clinico e
tomada de decisdo, traduzidos num conjunto de competéncias especializadas

relativas a um campo de intervencdo (...) (p.8648).

O enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitacdo € um elemento de extrema
importancia, uma vez que a reabilitacao

(...) Compreende um corpo de conhecimentos e procedimentos especificos que

permite ajudar as pessoas, com doengas agudas, cronicas ou com sequelas a

maximizar o seu potencial funcional e independéncia. Os seus objectivos gerais

sdo melhorar a fungdo, promover a independéncia e a maxima satisfacdo da

6 . . . A . .

Regulamento n.2 122/2011 de 18 de Fevereiro — Define o perfil das competéncias comuns dos enfermeiros
especialistas e estabelece o quadro de conceitos aplicaveis na regulamentagdo das competéncias
especificas, para cada area de especializacdo em enfermagem
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pessoa e, deste modo, preservar a auto-estima (...) (Regulamento n® 125/2011, de

18 de Fevereiro’, p.8658).

E o enfermeiro especialista, em enfermagem de reabilitagdo, possui competéncia especifica para

cuidar de pessoas...

(...) Com necessidades especiais, ao longo do ciclo de vida, em todos os
contextos de pratica de cuidados; capacita a pessoa com deficiéncia, limitagédo da
actividade e/ou restricdo da participacdo para a reinser¢cdo e exercicio da
cidadania e maximiza a funcionalidade, desenvolvendo as capacidades da pessoa

(...) (ibidem p.8658),

potenciando a readaptacdo funcional deste, face a nova condicdo de dependéncia. Para além
disso, deve efetuar um plano de intervencéo de cuidados, ndo s dirigido a pessoa que apresenta
sequelas de AVC, mas também ao seu cuidador, incrementando a prestacdo de cuidados com

formacéo e treino, promovendo uma prética de cuidados adequada.

Em sintese, com as novas exigéncias, em matéria de salde e altera¢des das dinamicas
sociais e familiares, imp8e-se a reorganizacdo dos cuidados, nhomeadamente em contexto de

proximidade.

No sentido de clarificar as novas exigéncias de respostas em saude, bem como a
reorganizagcdo dos cuidados que lhe esta inerente, sera importante situar o desenvolvimento
histérico dos CSP em Portugal, clarificando algumas das recentes alteracdes, com relevo

particular no ambito deste trabalho.

1.2.Reforma dos CSP: ECCI uma resposta aos cuidadores informais

Nos Ultimos anos, tem-se assistido em Portugal a uma alteragdo substancial na
organizacdo dos CSP, no sentido de dar a resposta aos problemas de saude da populacdo, mais
especificamente ao progressivo envelhecimento da populagédo, que é consequéncia do aumento
da esperanca média de vida e da crescente prevaléncia de pessoas com doengas cronicas
incapacitantes.

Apesar de ndo existir uma definicao Unica de Cuidados de Saude Primarios, a Declaracéao
de Alma-Ata de 1978 descreve, no ponto 6, como sendo:

(...) cuidados essenciais de salde baseados em métodos e tecnologias praticas,
cientificamente bem fundamentadas e socialmente aceitaveis, colocadas ao alcance

universal de individuos e familias da comunidade, mediante sua plena participacdo e a um

7Regulamento n.2 125/2011 de 18 de Fevereiro — Define o perfil das competéncias especificas do
enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitagdo
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custo que a comunidade, e o pais, possam manter, em cada fase de seu desenvolvimento,

no espirito de autoconfianca e autodeterminacéo (...) (p.1)

A Resolucdo do Conselho de Ministros n.° 86/2005, de 27 de Abril®, refere que “ (...) os
centros de salde s&o o principal ponto de contacto do cidaddo com o sistema prestador de
cuidados (...)" (p. 3202), a mesma resolucéo refere que é necessario melhorar, e aperfeicoar, a
rede de centros de salde, no sentido de melhorar a seguranga e satisfagdo dos cidaddos que
utilizam estes servigos, garantindo a proximidade e o aumento da salde da populagéo. A reforma
dos CSP, como unidade nuclear da prestacdo de cuidados de salude de proximidade do cidadéo,

deve garantir um plano assistencial a uma popula¢éo determinada, neste nivel de cuidados.

Os cidadaos devem ter acesso adequado aos servi¢os/cuidados de salde que necessitam,
e, ndo, encontrar barreiras entre CSP, CH e CCI. Hoje em dia, com as situa¢gfes de doenca de
evolucdo prolongada, os cidad&dos necessitam que a articulagcdo entre organizacbes se faca de
modo oportuno e adequado, de forma a obter qualidade nos cuidados que necessitam e ganhos

em saude (Sakellarides, 2009).

E necessario passar de um processo de gestdo das organizacdes de salide centradas em
si mesmo, para uma nova dimensdo de gestdo, centrada no processo de cuidados de salde,
visando um percurso transversal dos individuos pelas varias organiza¢fes de salde. Esta visdo
engloba, facilmente, o individuo na gestdo da sua propria saude, podendo, assim, assumir um
papel mais ativo e decisivo na gestdo efetiva do seu processo de cuidados, através do sistema de
saude (Sakellarides, 2009).

Assim, pode dizer-se que os CSP sao a “porta” de acesso dos cidadaos aos cuidados de
salde. Ao longo dos tempos, os modelos de organizagdo dos CSP tém vindo a ser alterados, de
forma a dar respostas, mais adequadas, as necessidades em salde da populagdo. Uma
problemética que surgia na prestacdo de cuidados era a desarticulacdo entre os cuidados
hospitalares e os CSP, isto levava a uma descontinuidade de cuidados, ficando comprometida a

sua prestacao.

De acordo com o relatério primavera de 2008 (OPSS, 2008) os CSP tém vindo a
apresentar tentativas de mudanc¢as consecutivas ao longo dos anos, no entanto sem sucesso. Em
1971, ocorreu a primeira grande reforma dos CSP, com a criacdo dos centros de saude de
primeira geracdo e, com esta, surgiu o primeiro esboco do SNS. Integraram-se as varias
estruturas de salde num sistema Unico, passando a ser financiado pelo Or¢camento Geral do
Estado (OGE).

8 Resolucdo do Conselho de Ministros n.° 86/2005 de 27 de Abril - Cria grupo técnico para a Reforma dos
cuidados de salde primarios

Mestrado em Gestdo das Organiza¢des — Ramos Gestdo de Unidades de Saude 29



Vivéncias do Cuidador Informal de Doentes Apds AVC: Um Desfio a Gestdo de | 2012
Servigos/Cuidados de Saude

Os centros de Saude, de segunda geracdo, surgiram em 1983, onde se integram os

centros de salde com os postos dos servicos médico-sociais.

Em 1990, com a criagao da Lei de Bases da Saulde, separam-se os sectores publicos dos
privados, criando-se as Administracbes Regionais de Saude (ARS) e as unidades funcionais,
sendo que estas nao representaram grande impacto nos servicos de salde para a resolucédo das
suas fragilidades. O Ministério da Salde apostou, entre 1995 e 2000 “ (...) em mecanismos de
orientacdo estratégica e de responsabilizacdo, com a remuneracdo associada ao desempenho,
descentralizacdo e flexibilizagdo das unidades prestadoras, nos centro de salde de terceira
geracao, nos sistemas locais de salde e nos cuidados continuados (...)” (OPSS, 2008, p.106) no
entanto, embora discursivamente, se apontasse para a ideia, os centros de salude de 32 geracao
nunca sairam do papel. Reconhecia-se, ja nessa altura, a necessidade de colocar o cidadédo no
centro do sistema de saude, “(...) desenvolvendo, para esse fim, o direito a informacé&o, o direito
de escolha, o acesso, o direito de reclamacéo, o direito de participagdo e de representagéo (...)”
(ibidem, p.107).

Pese embora o enunciado, continuava a sentir-se a necessidade da adocao de politicas
de saude com capacidade de combate as descontinuidades em termos de orientacdes e
prioridades. Para este combate, tornaram-se fundamentais capacidades técnicas e politicas,

instrumentos de informac¢é&o, de comunicacéo, de negociacéo e de decisao.

Segue-se uma série de desenvolvimentos legislativos que contribuem para as recentes
alteragdes nos CSP. Com o Decreto-lei n.° 157/99, de 10 de Maio®, estabelece-se o regime de
criacdo, organizacdo e funcionamento dos centros de saude, referindo que a prestacdo de
cuidados de saude tem evoluido, devido a crescente complexidade técnica e a exigéncia das
instituic6es, no sentido da centralidade do cidaddo e orientados para a obtencdo de ganhos em
salde.

Neste seguimento, a Resolu¢do do Conselho de Ministros n.° 157/2005, de 12 de
Outubro™, refere gue o este grupo de trabalho cumpriu os objetivos e para proceder a reforma
efetiva deste sector, cria a Misséo para os Cuidados de Saude Priméarios (MCSP), neste momento
ja extinta, no sentido de conduzir o langamento do projeto, acompanhamento da estratégia de

reconfiguracao dos centros de saude.

O Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho®, veio introduzir o 3° nivel de cuidados, criando
a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), com unidades de internamento

de convalescenca, média e longa duragéo e ECCI.

° Decreto-lei n.° 157/99 de 10 de Maio — Estabelece o regime de criagdo, organizagdo e funcionamento dos
centros de saude

0 Resolucéo do Conselho de Ministros n.° 157/2005 de 12 de Outubro — Cria a Misséo para os Cuidados de
Saude Primarios
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Em 2007, surgem as primeiras Unidade de Saude Familiares (USF), configurando os
indicios da reforma dos CSP. O regime juridico da organizacdo e do funcionamento destas
unidades e o regime de incentivos a atribuir aos seus elementos tém o objetivo de obter ganhos
em saulde, através da aposta na acessibilidade, na continuidade e na globalidade dos cuidados

prestados, conforme se encontra descrito no Decreto-lei n.° 298/2007, de 22 de Agosto™.

Com o Decreto-Lei n.° 28/2008, de 22 de Fevereiro™, assiste-se a mais um passo
importante na referida reforma dos CSP, com a criagcdo dos Agrupamentos de Centros de Saude
(ACES) do SNS e estabelece o seu regime de organizacédo e funcionamento, referindo que os
cuidados de salde primarios séo o pilar do sistema de salde e que sdo o primeiro acesso dos
cidadaos a prestacdo de cuidados de saude. Os ACES tém, como objetivo, dar estabilidade a
organizagdo da prestacdo de cuidados de saude primarios, permitindo uma gestédo rigorosa e
equilibrada e a melhoria no acesso aos cuidados de saude. Conforme descrito no art.° 7° do
mesmo decreto, os ACES podem compreender as véarias unidades funcionais, sendo estas as
USF; as unidades de cuidados de saude personalizados (UCSP); e as UCC, nas quais estéo
incluidas as ECCI; as unidades de saude publica (USP); as unidades de recursos assistenciais
partilhados (URAP) e outras unidades ou servicos propostos pela respectiva ARS e aprovados

pelo despacho do Ministério da Saude.

Cada uma destas unidades, apresenta uma equipa multidisciplinar, que coopera entre as
referidas unidades funcionais (Ministério da Saude , 2008) e a sua articulagdo dentro do ACES, é
fundamental para que a continuidade dos cuidados seja assegurada com qualidade e o mais

préximo possivel do cidadao.

O despacho n° 10143/2009, de 16 de Abril,*® do gabinete do Secretario de Estado da
Saude, refere, no ponto 1 do Artigo 3° que “(...) as UCC tem, como misséo, contribuir para a
melhoria do estado de salde da populagdo da sua &rea geogréafica de intervencgédo, visando a
obtencdo de ganhos em saude concorrendo, assim e de um modo directo, para o cumprimento da

missdo do ACES em que se integra (...)”, e, ainda, no artigo 11° do mesmo decreto que

(...) a UCC presta cuidados de apoio psicolégico e social, de ambito domiciliario e
comunitario, especialmente as pessoas, familias e grupos mais vulneraveis, em situacéo
de maior risco ou dependéncia fisica e funcional, ou doenca que requeira
acompanhamento proximo, e actua, ainda, na educacao para a saude, na integracao de
redes de apoio a familia e na implementagdo de unidades moéveis de intervencao(...)

(p.1184).

™ Decreto-lei n.° 298/2007 de 22 de Agosto — Regime juridico da Organizagéo e Funcionamento das USF

2 Decreto-lei n.° 28/2008 de 22 de Fevereiro — Diploma que cria os Agrupamentos de Centros de saude

B Despacho n.2 10143/2009 de 16 de Abril — Estabelece Regulamento da Organizacdo e Funcionamento da
Unidade de Cuidados na Comunidade(UCC)
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A articulacdo entre as varias unidades funcionais dos CSP, a RNCCI e os hospitais,
permite a continuidade dos cuidados de saude. A prestacdo de cuidados de saude/enfermagem
promove esta articulacdo, na medida em que a gestdo dos cuidados é dirigida as reais

necessidades de cada pessoa/familia.

Contudo, esta reforma tem vindo a ser implementada de forma progressiva e com
enfoques distintos. Inicialmente deu-se énfase a estruturas promotoras da sustentacéo das USF e
UCSP. No que se refere a RNCCI as respostas privilegiaram os internamentos, através de
unidades de convalescenca, média e longa duracdo. S6 recentemente € que comecgam a surgir as
UCC e as ECCI, estas, sim, com capacidade de respostas no domicilio, de forma a garantir a

continuidade dos cuidados.

As ECCI asseguram cuidados de enfermagem e médicos, de natureza preventiva, curativa,
reabilitadora e agbes paliativas, através de visitas programadas e frequentes, dando resposta a
satisfacdo das necessidades dos doentes e dos seus cuidadores, apoio no desempenho das
Atividades de Vida Diarias (AVD) bésicas e instrumentais, educacédo para a salde dos doentes,
familiares e cuidadores informais e a articulacao e gestdo com outros recursos de salde e sociais.
(Decreto-lei n.° 101/2006, de 6 de Junho3). Estas equipas sdo fundamentais para os cuidadores
informais serem dotados de capacidades, que lhes permitam dar continuidade de cuidados a
pessoa dependente que cuidam, maximizando os recursos pessoais do cuidador, os recursos de

salde e os recursos da comunidade.

Estas equipas, embora multidisciplinares, tém uma forte componente de actividades de
enfermagem. O exercicio da actividade profissional de enfermagem centra-se no relacionamento
interpessoal entre o enfermeiro e a pessoa, ou entre o enfermeiro e um grupo de pessoas (familia
ou comunidade), e devem ser respeitados os principios humanos dos valores, costumes, religido,
assim como ter a sensibilidade necesséria para lidar com estas diferencas. Como refere no ponto
2 do artigo 8° das competéncias do enfermeiro de cuidados gerais, publicado pela Ordem dos
Enfermeiros (2003) “ (...) o exercicio da actividade profissional dos enfermeiros tem como
objetivos fundamentais a promoc¢éo da salde, a prevencao da doenga, o tratamento, a reabilitacéo
e a reinsercdo social (...)" (p.7). Neste contexto, os cuidados de enfermagem, devem tomar
atencdo a promocédo da salde ao longo do ciclo vital e a promocéo de processos de readaptacéo
apos a doenca, tendo um papel fundamental na gestdo dos recursos pessoais, familiares e da

continuidade, no que ser refere a matéria de saude (OE, 2003).

O conhecimento das vivéncias dos cuidadores informais, nomeadamente do doente que

sofreu AVC, é fundamental para a criacdo e implementacdo de uma ECCI.
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2 — O DOENTE COM SEQUELAS DE AVC E A REINSERGAO NO DOMICILIO

O AVC é uma doenca cuja prevaléncia tem vindo a aumentar, sendo a causa mais comum
de morbilidade e mortalidade em Portugal (Leal, 2001). Este é um importante problema
reconhecido nos paises industrializados, por ser uma causa importante de internamento hospitalar
e incapacidade prolongada (Oliveira & Candeias, 2000), originando custos individuais, familiares e
sociais, que absorvem consideraveis propor¢des dos orcamentos dos sistemas de saude

nacionais (Monteiro & Martins, 2006).
2.1 — Especificidades no cuidar a pessoa com sequelas de AVC

O AVC é definido por Menche & Schéffler (2004) como sendo uma “(...) alteracdo aguda
da irrigacéo cerebral com sintomatologia neurolégica (...)" (p. 116). E causado pela interrupgdo do
fornecimento de sangue ao cérebro e ocorre quando um vaso sanguineo se rompe ou é
blogueado por um coagulo. Isso interrompe o fornecimento de oxigénio e nutrientes, causando
danos no funcionamento do tecido cerebral, originando défices neurolégicos (Organiza¢do Mundial
de Saude [OMS], 2003).

De acordo com Thelan et al. (1993) citados por Oliveira e Candeias (2000), existem dois
tipos de AVC: o isquémico, que ocorre quando pequenos émbolos, presentes na corrente
sanguinea, se alojam em pequenos vasos cerebrais diminuindo ou bloqueando o aporte
sanguineo numa determinada regido cerebral e o hemorragico, que resulta da rutura de um vaso
que provoca a compressdo do tecido cerebral e das estruturas vasculares, levando a isquemia
secundéria. Em qualquer uma das situagbes, o funcionamento cerebral € afetado, devido a

destruic&o do tecido cerebral.

Com a ocorréncia do AVC, apesar de tratamento adequado, podem surgir sequelas, das
guais resultam varios graus de dependéncia. As fun¢des cerebrais que podem ficar afetadas, apos
0 AVC, podem ser a diversos niveis, nomeadamente na linguagem, na mobilidade, na eliminacéao
(intestinal e/ou vesical), nas AVD, nomeadamente na higiene, conforto e vestir (Leal, 2001). A
reabilitacdo é fundamental para que o doente que sofreu AVC recupere as fun¢des perdidas e,

guando isso nao for possivel, se readapte a nova situacdo em que se encontra.

Numa doenca incapacitante, como esta, a missdo do cuidador informal no domicilio € uma
tarefa ardua e desgastante, sendo causadora de alteracdes de ordem fisica, econdmica, social e
emocional, podendo ameacar a saude fisica e psiquica dos cuidadores (Marques, 2005), que,
algumas vezes, ja se confrontam com 0s seus proprios problemas de saude, onde o cuidar vai
representar um problema acrescido. Verifica-se a necessidade de reorganizagéo familiar, desde
alteragGes dos papéis familiares, rotinas e até mesmo do ambiente fisico, o cuidador afasta-se das
suas actividades sociais e muitas vezes profissionais, podendo levar a isolamento e dificuldades

financeiras (Pinto, Carranca & Brites, 2010).
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2.2 —Implicagdes das sequelas de AVC nas vivéncias do cuidador informal

Ap6s sofrer um AVC, um individuo pode ficar com défices e incapacidades, irreversiveis
ou nao, de caracter cognitivos, comportamental e motor, sendo que a sua autonomia para as
actividades de vida diarias, fica comprometida e a dependéncia passa a ser uma realidade, pelo

que o conceito de identidade e autonomia sofrem uma desorganizacao (Berenguel, 2009).

As funcdes corporais encontram-se localizadas em zonas cerebrais especificas. Quando
uma determinada regido cerebral é atingida por uma lesédo, a funcéo correspondente fica alterada,
sendo exemplo: hemiplegias, alteracdo da sensibilidade, alteracdo do estado de consciéncia,
confusdo mental, alteracdo da comunicacéo, alteragdes na eliminagdo. Se a irrigacdo cerebral
estiver comprometida durante um periodo de tempo prologado que provoque a necrose das

células cerebrais, estas alteragdes neurolégicas serdo irreversiveis (Menche & Schaffler, 2004).

Segundo Martins (2006) as consequéncias do AVC “(...) dependem da area afectada, da
gravidade da lesdo e do estado de saude geral da pessoa (...)” (p.24). Associadas a estas
alteracdes da funcdo fisica, a mesma autora refere que podem também ocorrer reacdes

emocionais e comportamentais.

Assim, como refere a OMS (2003), uma pessoa que sofreu um AVC, pode experimentar

algumas dificuldades, tais como:

> Perda do controle voluntario dos movimentos normais, provocando modificacdo na
funcdo motora, uma vez que o tonus muscular fica alterada, originando dificuldade na realizagéo
de movimentos controlados. Designa-se espasticidade ou hipertonia quando o tonus muscular
esta aumentado e flacidez ou hipotonia, quando esta se encontra diminuido. A estas alteracdes
podem estar associados problemas secundarios, tais como Ulceras de decubito e infe¢Bes
respiratérias (OMS, 2003).

> Alteragdo nas AVD que surgem como consequéncia as alteracBes dos
movimentos voluntarios (OMS, 2003), levando a dificuldade na realizacdo da higiene pessoal e
conforto, vestir-se, alimentar-se, andar, actividades sociais e comunitarias entre outras, sendo que
estas terdo que ser efectuadas, na totalidade ou parcialmente, por outros, tudo variando do grau

de dependéncia do doente (Leal, 2001).

> Dificuldade em deglutir, originada pela alteracdo da coordenac&o muscular da face,
da mandibula e da lingua, podendo originar incapacidade para comer, desconforto e desnutricao
(OMS, 2003). E um problema frequente em doentes ap6s AVC e manifesta-se na dificuldade em
deglutir liquidos e/ou sélido com acessos de tosse e/ou armazenamento de alimentos na regido

posterior da boca (Leal, 2001).
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> Alteracdo da eliminacédo, decorrentes da diminuicdo dos movimentos peristalticos
do intestino, associada a uma diminuicdo da mobilidade e em geral, podem originar obstipacao.
Da lesédo cerebral pode também ocorrer uma auséncia do controlo voluntario da miccéo e volume
residual nulo, a bexiga passa a encher e esvaziar espontaneamente, podendo a capacidade desta

manter-se ou diminuir (Leal, 2001).

> Alteracdo Sensoriais na sequéncia de danos cerebrais, que se traduzem na
dificuldade na percecdo do seu corpo e na posicdo em que este se encontra. No entanto e
dependendo da regido cerebral afetada, podem também surgir problemas a nivel do tato, viséo,
audicao, fala, olfato e equilibrio. No doente com AVC, podem surgir alteragcdes na comunicacéo,
traduzidas na dificuldade de articulagéo das palavras (disartria) (Leal, 2001), quer na compreenséo

do significado das mesmas, quer na utilizacéo das palavras adequadas (afasia) (OMS, 2003).

> Alteracdes Psicologicas e Emocionais relacionadas com o aumento da ansiedade
que pode ser provocada pela nova condicdo de dependéncia em que o doente se encontra, pela
alteracdo da imagem corporal, labilidade emocional, que é caracterizada pela alternancia entre
estados de boa disposicdo e estado de tristeza, aparentemente sem motivo. Por vezes estes
doentes podem tornar-se irritaveis, desconfiados, exigentes e com periodos de depressédo. Estas
alteragcfes podem ser reacgdes a doenga, no entanto podem também ser caracteristicas da zona
cerebral que foi afetada (OMS, 2003).

> AlteragBes Sociais que se prendem, em grande medida, com alteragdes no
relacionamento entre os pacientes e a familia ou a prépria comunidade. (OMS, 2003). Estas
alteracdes podem ter origem nas alteragdes referidas anteriormente.

Mediante as alteracbes que o doente apresenta, as necessidades dos cuidadores
informais sdo diferentes, assim como as suas vivéncias alteram de pessoa para pessoa. E
importante referir que os cuidadores apresentam determinadas necessidades, designadas por
necessidades sentidas, que estes podem ou ndo expressar. Estas devem ser analisadas com as
necessidades reais, ou seja, determinadas pelos profissionais de salde (Imperatori & Giraldes,
1986).

Com a identificacéo destes dois tipos de necessidades, as ECCI devem proporcionar as
respostas mais adequadas as exigéncias destes cuidadores, uma vez que as necessidades
sentidas sdo do foro subjetivo e necessitam de profissionais de saude para as descodificar,
desconstruir e reconstruir numa loégica consentanea com as necessidades reais.

Assim, mediante as sequelas que cada doente apresenta e 0 seu impacto na prestacéo de
cuidados, implicara diferentes necessidades no cuidador informal, uma vez que cada pessoa tem
a sua individualidade, originando uma reviravolta na familia que ira sofrer, inevitavelmente, a

necessidade de uma reorganizacao.
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2.3 - Reorganizagdo da familia do doente com sequelas de AVC e o cuidador

informal

Todos os individuos tém necessidades que conseguem satisfazer, autonomamente, de
modo a obter o seu bem-estar bio-psico-social (Sequeira, 2009). Os individuos que sofrem um
AVC necessitam de ser estimulados de modo a, por si préoprios, procurar autonomia e

desempenhar um papel ativo na recuperacao tédo breve quanto possivel.

ApOs a ocorréncia desta patologia, a pessoa, habitualmente, permanece em vigilancia no
hospital. O momento do regresso a casa, podera originar uma enorme ansiedade tanto ao doente
como aos familiares, uma vez que a sua funcionalidade pode sofrer alteragBes muito significativas.
A familia “ (...) tem como principal fun¢do apoiar os seus membros (...)” (Martins, 2002, p.138)
mesmo quando ocorre uma situacéo de crise acidental “ (...) causada por algo ndo esperado,
interno ou externo a propria familia (...)" (ibidem, p.145), como o AVC, esta reorganizacdo pode

tornar-se fundamental.

O AVC constitui uma fonte de stress, ndo s para o individuo, mas também para a familia.
“(...) as perturbacgBes originadas e as sequelas, mais ou menos prolongadas, implicam mudancas
(...) que, inevitavelmente, geram ansiedade, necessidade de adaptacdo e, eventualmente,
resisténcia” (Martins, 2002, p. 138). Apesar da familia ter mecanismos internos (dentro da propria
familia) para se adaptar a novas situagfes, podendo estas originar mais ou menos stress, sdo 0s
mecanismos externos, tais como os profissionais de saude, que podem ajudar, através dos seus
conhecimentos e técnicas, a potenciar as capacidades individuais de cada elemento da familia e,
em conjunto, lidar com uma situacao de stress e se re/organizar. O grau de adaptacdo do cuidador

informal & doenca varia conforme a sua capacidade de mudanga (Martins, 2002).

A forma como a dependéncia provocada pelo AVC vai ser vivenciada pelo doente e pelos
seus familiares esté relacionada com a vivéncia prévia a doenca. A incapacidade para a realizagao
de algumas tarefas, nomeadamente, o autocuidado e outras AVD, necessitam da presenca, mais
ou menos constante, de outra pessoa, levando a que, inicialmente, ocorra uma desestruturacdo da
familia sendo que, posteriormente, seja obrigada a redistribuir as tarefas, “(...) a familia tera de

mudar, mesmo que parcialmente, as suas actividades e rotinas” (Martins, 2002, pp. 150-151).

Sendo que, como refere Carvalho e Lopes (2010, p.13), a “(...) familia constitui o elo de
ligacdo mais importante para o doente, dado que a sua reabilitacdo pode ser feita em ambulatério
(...)", esta deve sentir-se preparada para a prestacdo de cuidados, aquando da alta. Ao existir
capacidade familiar para a continuidade de cuidados, existe uma grande probabilidade de
recuperacao, pois esta depende do envolvimento dos familiares e do cuidador principal. O tempo
de recuperacéo do doente apés um AVC pode ser prolongado e a incapacidade resultante deste,

pode gerar uma mudanca complexa no quotidiano do doente e respectiva familia.

O enfermeiro deve orientar e dar apoio formal, efetuando formacéo adequada ao cuidador,

familiar ou ndo, aquando da alta do doente, de modo que este possa ser recebido em sua casa,
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com recursos que permitam minimizar as dificuldades apresentadas pelas novas condi¢cdes fisicas
dos doentes. O cuidador e o doente no seu domicilio deverdo contar com apoio especializado,
para além do enfermeiro, tal como médico, enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitacdo,
enfermeiro especialista em enfermagem comunitaria, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
terapeuta da fala e assistente social (Direccao Geral de Salde [DGS], 2000). Para além deste
apoio especializado, a pessoa que sofreu um AVC necessita de uma pessoa, dentro do seio
familiar, ou ndo, dotada de informacgéo e capacidades adaptadas as necessidades do individuo
dependente, de modo a poder completar os cuidados necessarios, ou seja, de um cuidador
informal (DGS, 2000).

O cuidador deve perceber o potencial de recuperacdo do doente que sofreu AVC, e
incentivar a autonomia, ultrapassando a tendéncia de o substituir, que surge com a turbuléncia de
sentimentos, ajudando a satisfazer as necessidades. Cabe ao enfermeiro “(...) identificar essas
necessidades/problemas alterados ou as susceptiveis de serem afectadas, estando inerente
organizar e planear um conjunto de procedimentos que respondam aos problemas identificados,
com vista a recuperacéo e autonomia funcional da pessoa (...)” (Sequeira, 2009, p.16) e ajudar a

formar, orientar e treinar o cuidador informal.

Como ja foi referido anteriormente, as politicas atuais de saude, discursivamente, tém
enfatizado a necessidade de obter respostas de cuidados/servicos de saude, promovendo a
articulacdo entre as diferentes organizacdes de salde e baseando a actividade nos processos de
saude, centrados no cidadao e efetuados tanto quanto possivel o mais proximo deste, assim como

junto dos cuidadores informais.

Culturalmente “(...) os individuos funcionalmente dependentes, procuram ajuda, primeiro
no seio da familia, sendo os familiares mais directos os mais solicitados para desempenhar este
papel (...)" (Martins, 2006, p. 60). A mesma autora refere, ainda, que este elemento, normalmente
€ do sexo feminino; Historicamente, a prestacdo de cuidados esteve sempre ligada as mulheres
(esposa, filha, neta); Atualmente, este contexto esta a sofrer altera¢des, devido ao facto das
mulheres terem entrado no mundo do trabalho e assumido responsabilidades fora do lar (Martins,
2006). Baseada em Marks (1997), a mesma autora refere que se estima que uma em cada cinco

mulheres de meia-idade esteja envolvida no processo de cuidar de um familiar.

O tipo de cuidados informais, que as pessoas ap0s AVC necessitam, depende de varias
situagfes, a saber: da extensao da lesé@o cerebral; da sua localizacédo; das sequelas neuroldgicas;
da sua idade; dos recursos disponiveis; das caracteristicas pessoais do cuidador; da relacéo

estabelecida entre o doente e o cuidador (Martins, 2006).

Neri (2000), citado por Martins (2006), define quatro tipos de tarefas que os cuidadores
informais desempenham, quando prestam cuidados a doentes que perderam a sua autonomia,
sendo estes: “(1) Suporte em actividades instrumentais da vida diarias, nomeadamente arrumar e

limpar a habitac&o, preparar as refei¢cdes; (2) Assistir, nas dificuldades funcionais de auto-cuidado;
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(3) Apoiar, emocionalmente, o doente; (4) Lidar com as press@es decorrentes do papel de
cuidador”. (Martins T. , 2006, p. 62). No entanto, baseada em Browers (1987), a mesma autora
define cinco categorias de cuidados dos cuidadores informais, sendo estes classificados como

“antecipatorios, preventivos, supervisdo, instrumentais e protectores” (p. 62).

Os cuidados antecipatérios sdo os que se referem a aspetos ou comportamentos
projetados por antecipacdo as necessidades reais do doente. Habitualmente, sédo cuidados que
nao apresentam grande visibilidade e podem passar despercebidos, implicando um espirito de
alerta, dirigidos a seguranca e a saude do doente. No que diz respeito aos cuidados preventivos,
estes sdo mais dirigidos e ativos, com finalidade bem definida, no sentido de evitar a doenca,
prevenir ou atrasar a deterioracdo fisica e mental (por exemplo, retirar tapetes da habitacdo de
doentes com dificuldade na mobilidade, para assim prevenir quedas). Os cuidados de superviséo,
também designados como olhar pelo doente, envolvem aspetos concretos, ativos e diretos,
implicando acdes resolutivas de dificuldades (tais como, por exemplo, verificar se o doente toma a
medicacéo, corretamente e no horario adequado). J& cuidados instrumentais, referem-se a um
nivel mais operacional, onde o cuidador desempenha as tarefas que o doente ndo consegue
efetuar, autonomamente, devido a sua incapacidade, (como exemplo, temos a confeccao da
alimentacdo, ou mesmo, alimentar o doente) e pode integrar as tarefas basicas e instrumentais da
actividade de vida diérias. Os cuidados de prote¢cdo sdo dirigidos ao que ndo pode ser evitado,
visam a prote¢do contra ameacas a identidade, ao bem-estar emocional, levando a que a pessoa
dependente ndo percecione a sua verdadeira limitagdo e dependéncia (como, por exemplo, a

inversdo de papeis) (Martins, 2006).

Estes diferentes tipos de cuidados devem ser desenvolvidos nos cuidadores, através de
formacao, capacitando-os para o desempenho dos mesmos. Os enfermeiros assumem um papel
fundamental nesta area, desenvolvendo as capacidades de cuidar, acompanhando as dificuldades

e necessidades dos mesmos, dando enfoque a qualidade de cuidados no domicilio.

Habitualmente, os profissionais de salude envolvem e procuram estimular os familiares do
doente, apés AVC, para a prevencao de complicacdes associadas a patologia; no entanto, os
familiares e cuidadores preocupam-se, muito mais, em oferecer cuidados que protejam o seu bem-
estar (Martins, 2006), focalizando a sua actividade nos problemas funcionais da pessoa doente,
deixando de parte 0s aspectos emocionais e sociais, que sao, tdo ou mais importantes, que 0s

aspectos e as alteragdes fisicas.
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1. PERCURSO METODOLOGICO

A investigacdo em enfermagem, nomeadamente na &area da re/organizacdo dos cuidados
em contexto de proximidade, ganha, hoje em dia, uma grande importdncia no sentido do
desenvolvimento de conhecimento cientifico, favorecendo um continuo progresso da mesma.
(Fortin, 2009, p.16). A tomada de decisdes, na area da gestdo em enfermagem, deve ter por base
a evidéncia cientifica, de modo a assegurar que as acdes desenvolvidas sejam as mais
adequadas. Para a pratica de cuidados, é importante a documentacao de ganhos em saude, como
indicador de desempenho profissional, promovendo a profisséo, a reorganizacdo dos cuidados e a

qualidade dos servicos de enfermagem (Polit, Beck & Hungler, 2004).

Nesta parte do trabalho, aborda-se o percurso metodoldégico que suportou esta
investigacao. Inicia-se com o objeto do estudo, a questdo de partida e as questdes orientadoras do
estudo, o tipo de estudo, a populagdo alvo, as técnicas e procedimentos de recolha e andlise dos

dados e as consideracgfes éticas.

Na medida em que, para a realizacdo de um trabalho de investigacdo, deve ser escolhido
um tema que o investigador relacione com um problema que necessite de Investigacdo

sistematica (Fortin, 2006), passamos de seguida a apresentar a problemética em estudo
1.1. Objeto de estudo

A salde é uma problemética a qual, habitualmente, ninguém fica indiferente, uma vez que
as alteragBes, neste sector, ttm um grande impacto social e econémico. Uma das causas,
frequentemente apontada para os problemas econdémicos e financeiros do endividamento e do
défice é, precisamente, a salde. Por um lado, esta é afetada pelo desemprego e pelo
empobrecimento das familias e, por outro, os servicos estdo sujeitos a cortes orcamentais e as
pessoas deparam-se com reduc¢des nas comparticipacdes do financiamento publico, tal como os
medicamentos (Sakellarides, 2009). Segundo o mesmo autor “(...) 0 sistema da salde esta,
particularmente, bem situado para suscitar uma renovagdo do contrato social, em termos mais
sustentaveis e adequados ao mundo que hoje vivemos (...)" (p. 19), sendo que um grande desafio

da atualidade séo as tensdes entre a saude e a economia (Sakellarides, 2009).

A reforma dos servicos de saude, em geral e dos cuidados de saude primarios, em
particular, vem contribuir para respostas mais adequadas as necessidades das pessoas no ambito
de prestacao de cuidados de saude, aproximando-as dos servicos de salde e, consequentemente,
melhorando as formas de atendimento, melhorando o acesso. Para isto € fundamental que exista
investigacao cientifica, nesta area, para que, a partir dos resultados obtidos, se possa melhorar,

gradualmente, os servicos e os cuidados, ao menor custo.

Ao longo da experiéncia profissional vivida, enquanto prestadora de cuidados de
enfermagem hospitalares, assisti a altas cada vez mais precoces. No entanto, no sentido de

promover a garantia da continuidade de cuidados comegam a surgir respostas a nivel da RNCCI.
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Estas respostas séo potencialmente asseguradas por unidades de internamento (convalescenca,
média e longa duracao), ou em contexto domiciliario. Tem por base uma filosofia de envolvimento,
dos familiares/cuidadores, nos planos de intervencao de cuidados ao longo do processo, surgindo
a necessidade de acompanhar os cuidadores informais nas suas dificuldades, experiéncias e
necessidades. Assim um dos desafios dos CSP, nomeadamente das ECCI, relaciona-se com a

identificacdo das necessidades, especialmente as que os cuidadores ndo sentem nem expressam.

Neste sentido, o objeto do nosso estudo sdo as vivéncias do cuidador informal de pessoas
que sofreram um AVC, no pés alta para o domicilio. O presente estudo tem, como finalidade,
contribuir para a melhoria dos processos de gestdo de servicos/cuidados de enfermagem,
centrados, efetivamente, nas necessidades/expectativas dos cuidadores informais, favorecendo a

implementacédo de ECCI.

Para a concretizacdo do mesmo, foram delineados objetivos que séo descritos de seguida.

1.2.Objetivos e questdes orientadoras do estudo

No sentido de aprofundar a problemética nos termos do objeto de estudo anteriormente

anunciado, torna-se fundamental:

e Conhecer as vivéncias do cuidador informal de doentes apés AVC, no contexto
domiciliario.

e Analisar as necessidades/expectativas expressas pelos cuidadores informais;

e Conhecer as propostas expressas pelos cuidadores para a melhoria da pratica de
enfermagem, em contexto de proximidade.

Para compreender o objeto de estudo, formularam-se um conjunto de questdes que o

norteiam e que se apresentam de seguida:

¢ Quais as experiéncias do cuidador informal de doentes apds AVC, no contexto domiciliario?
e Quais as necessidades de cuidados de enfermagem, expressos pelos cuidadores

informais de doentes ap6s AVC?

e Quais os contributos decorrentes das vivéncias dos cuidadores para a reorganizacdo dos
cuidados e da sua melhoria continua?
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1.3.Tipo de estudo

A investigacdo na é&rea de enfermagem, nomeadamente no ambito da gestdo, é
importante no sentido de compreender, aprofundar e melhorar os cuidados de saude, por parte
dos profissionais. Ao longo dos (ltimos anos, a enfermagem tem procurado tomar decisdes com
base cientifica, para que as intervencdes sejam adequadas visando ganhos em salide. Segundo
Fortin (2006) “(...) a investigacdo cientifica € um método de aquisicdo de conhecimentos que
permite encontrar respostas para questdes precisas (...)” (p.4). A mesma autora refere, ainda, que
a investigacdo cientifica assenta na recolha de dados observaveis e verificaveis do mundo

empirico, tendo como objetivo descrever, explicar, predizer ou controlar fenémenos (Fortin, 2006).

A escolha do paradigma de investigacdo depende do investigador, das suas crencas e da
sua preferéncia, mas, sobretudo, do objeto de estudo (Fortin, 2006). A presente investigacao
segue um paradigma qualitativo, assumindo um caracter exploratério e descritivo, pelas razdes

que se passam a explicar.

Conhecer as vivéncias trata-se, na realidade, de uma é&rea subjectiva, onde a
quantificacdo ndo faz qualquer sentido. Na medida em que se procura a compreensdo dos
significados das descricdes que as pessoas fazem da sua experiéncia, a presente investigacao
segue o paradigma qualitativo (Fortin, 2006). Para Fortin (2006) este tipo de desenho “(...) visa
compreender fendmenos vividos por pessoas (...)"” (p.221), o que se prende com o0 objeto deste

estudo, conhecer as vivéncias dos cuidadores informais de pessoas que sofreram AVC.

Hoje em dia, os cientistas tém necessidade de explicar fenémenos de dificil medicao.
Segundo Strenbert e Carpenter (1999) “(...) a incapacidade de medir, quantitativamente, alguns
fendmenos e a insatisfagdo com os resultados da medi¢éo de outros, conduziram a um interesse ,
crescente, pelo uso de outras abordagens, a fim de estudar fenémenos humanos (...)" (p. 1). Este
interesse leva a que a metodologia qualitativa seja aceite como uma outra forma de produzir

conhecimento (Strenbert & Carpenter, 1999).

A pesquisa exploratoria visa a descricdo de um fenémeno, como refere Polit e Hungler
(1995, p. 14) “(...) a pesquisa exploratdria visa explorar as dimensdes desse fendmeno, a maneira
pela qual ele se manifesta e os outros factores com os quais ele se relaciona (...)". A pesquisa
descritiva, consiste “ (...) em descrever, um conceito relativo a uma populagao (...) ou identificar

as caractreristicas de uma populacéo (...)” (Fortin, 2006, p. 237).

Os profissionais de salude, em geral, ao exercer a sua actividade, necessitam de
compreender o0s seus clientes, o mundo em que eles habitam e o seu contexto social, assim como
a sua experiéncia de vida e conhecimentos de salude e de doenga (Strenbert & Carpener 1999).
Através do nosso objeto estudo, que é conhecer as vivéncias do cuidador informal de pessoas que
sofreram um AVC, permite-nos compreender, fundamentalmente, as necessidades reais em

articulacdo com as necessidades expressas, sendo que, estas Ultimas, sdo determinadas pelo
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nivel de conhecimento especifico em relacdo a situacdo concreta e estao relacionadas com a

experiéncia, crengas, valores, de cada pessoa.
1.4.Populagéo alvo

Num estudo de investigacado, “(...) € necessario definir a populacdo junto da qual sera
recolhida a informagéo.” (Fortin, 2006, p. 69). Segundo a mesma autora “(...) a populacéo
estudada, designada por populacdo alvo, € um grupo de pessoas ou elementos que tém

caracteristicas comuns (...)" (p.69)

Neste estudo de investigacdo, a populacdo alvo centra-se nos cuidadores informais de
pessoas que sofreram AVC, no pds-alta, de duas unidades de convalescenca da regido do norte
do pais, no periodo compreendido entre Maio e Julho de 2011. Considera-se poés-alta, oito dias
apos o regresso ao domicilio. Participaram no estudo todos os cuidadores de doentes nas
condi¢cdes acima referidas totalizando uma participacdo de oito cuidadores. Foram selecionados

através de um contacto prévio a alta da pessoa que sofreu o AVC.
1.5. - Técnicas e procedimentos de recolha e tratamento dos dados

A realizacdo de um estudo de investigagcdo, passa pela constru¢cdo de um referencial teérico
que fundamenta o seu objeto de estudo, pelas op¢Bes metodolégicas e pelas técnicas e
procedimentos para a recolha da informacdo necesséria & realizacdo do mesmo. A recolha dos
dados, segundo Quivy e Campenhoudt (1998, p. 183), “(...) consiste em recolher ou reunir,

concretamente, informagdes determinadas junto das pessoas (...)” que participam no estudo.

A metodologia de investigacdo, no ambito do paradigma qualitativo, centra-se em varias
técnicas e instrumentos de colheita de dados, tais como a observacgéo, a entrevista, a analise de
registo documental, entre outras. A flexibilidade do método de colheita de dados e a respectiva
andlise favorece a descoberta de fendbmenos novos ou de aprofundamento de fenébmenos ja
conhecidos (Fortin, 2006). O instrumento de colheita de dados deve ser 0 mais adequado ao tipo
de investigacdo. Segundo a mesma autora, “(...) nos estudos descritivos sdo empregados,

sobretudo, as entrevistas dirigidas ou néo dirigidas (...)” (ibidem p.368).

Segundo Strenbert (1999) “(...) entrevista € uma excelente fonte de dados que nos
permite entrar no mundo de outra pessoa (...)" (p.66), 0 mesmo autor refere que os investigadores
devem centrar-se nas respostas, ouvir atentamente e tratar os participantes, com respeito e
sinceridade, em relacdo a experiéncia partilhada. Fortin (2006) refere que este € o instrumento de

recolha de dados mais utilizados nas investigacdes qualitativas.

A entrevista pode ser estruturada, ou seja, semelhante a um questionario, onde o
entrevistador orienta o conteldo da mesma. Por outro lado, existe a entrevista ndo estruturada,
onde o participante fala livremente do assunto a ser estudado. Entre estes dois tipos de entrevista,

tem lugar a entrevista semiestruturada que combina aspetos dos dois tipos anteriores e que é a
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mais correntemente utilizada (Fortin 2006). Nestas entrevistas, podem ser colocados varios tipos

de questdes semiestruturadas, que contém elementos das duas anteriores (Fortin, 2006).

A presente investigacdo pretende estudar as vivéncias do cuidador informal de doentes
apoés AVC, como um desafio a gestdo de cuidados/servigcos de saude, a técnica de colheita de
dados selecionado pelo investigador, que melhor se adequa a recolha de informacdo € a
entrevista semiestruturada, complementada pela analise documental. Para o efeito, foi elaborado
um guido (Apéndice A), que embora nao sendo rigido, apresenta questfes, iminentemente abertas
orientadas para alguns topicos que decorrem do objeto de estudo. No sentido de percebermos a
sua pertinéncia, realizamos pré-teste, no periodo de Abril a Maio, a 2 pessoas. Em resultado do
mesmo n&o se alterou o guido na entrevista. Este encontra-se dividido em 3 partes. Na primeira
parte, efetua-se uma caracterizagdo sociodemografica da pessoa que sofreu AVC, a qual o
cuidador presta cuidados. Na segunda parte, visa-se a caracterizagdo, sociodemogréfica, dos
cuidadores informantes. Na terceira parte, partindo dos objetivos, sdo colocadas questdes abertas
relacionadas com as experiéncias, sentimentos, apoios, expectativas, necessidades dos

cuidadores informais, tendo em vista 0s objetivos da investigacao.

Para a realizacdo das entrevistas, procedeu-se ao contacto com as unidades de
convalescenca onde se identificaram as pessoas internadas que sofreram AVC. De seguida, foi
efetuado um contacto com o cuidador informal destes, ainda antes da alta para o domicilio, no
sentido de obter autorizacéo para realizar a entrevista oito dias ap0s o regresso a casa da pessoa

que cuida.

ApoOs a realizacdo da entrevista, procedeu-se a transcricdo das entrevistas, de forma
integral, respeitando, rigorosamente, todas as palavras enunciadas pelos entrevistados.

Posteriormente iniciou-se o processo de analise de contelddo.

Conforme refere Bardin (1977), a analise de conteudo “(...) € um conjunto de técnicas de
analise das comunicagdes (...)” (p.31) que visam “(...) obter, por procedimentos, sistematicos e
objectivos, a descricdo do contetdos das mensagens (...)” (ibidem p.42). O mesmo autor refere
que a categorizagdo é “(...) uma operacdo de classificacdo de elementos constitutivos de um
conjunto, por diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o género (analogia),
com critérios previamente definidos (...)” (ibidem, p.117) . Refere ainda Amado (2000) que a
definicdo da categoria pode ser definida, anteriormente, designando-se “categorias a priori”, caso
estas resultem, indutivamente, a partir da analise dos resultados, designam-se de “ categorias a
posteriori”. Neste estudo as categorias foram emergindo ao longo das sucessivas leituras e

interpretacdo dos discursos e das falas.

Para o efeito, recorreu-se a unidades de registo ou de significacédo, ou seja, pode ser uma
palavra, um conjunto de palavras, uma preposi¢cdo, um tema ou um acontecimento, que designa a
ideia a ser codificada. Para o esclarecimento de qualquer davida, a possibilidade de regressar ao

contexto deve ser acautelada, utilizando-se as unidades de contexto (Amado, 2000). Este € um
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processo moroso e que implica a constante construcdo, desconstrucdo e reconstrucdo da

categorizacao e da codificacédo, até se chegar aos resultados finais.

Amado (2000), baseado Holsti (1969), refere que para a categorizacdo dos resultados,
devem seguir principios e regras, nas diferentes fases da categorizacdo, que passo a enunciar:
exaustividade (abranger, por completo, o conjunto das unidades de sentido), exclusividade (uma
unidade de registo ndo permanecer em mais do que uma categoria); homogeneidade (as
categorias devem referir-se a um Unico tipo de andlise); pertinéncia (adaptacdo da categorias aos
objetivos da investigacdo e ao material em analise); objetividade (evitar-se a subjetividade na
formulacdo das categorias, tornando-a utilizavel por varios investigadores) e a produtividade

(permitir a possibilidade de uma andlise fértil, criadora de novos discursos).

Assim, procedeu-se a codificacdo e categorizacdo dos dados obtidos (Apéndice B). A
categorizagdo é considerada por alguns autores (Amado, 2000) tanto como uma fase problematica
da técnica de analise de conteudo, como uma das fases mais criativa. Segundo o0 mesmo autor,
baseado em Bardin (1977), a codificacdo é a transformacéo e agregacédo dos dados brutos, em

unidades relevantes do contetido e que permitem a descricao exata das suas caracteristicas.

De modo a explicitar e clarificar o sentido dado as categorias emergentes, procedeu-se a
sua defini¢cdo, aglomerando, numa tabela, os significados apresentados para cada categoria, que

sera apresentado no capitulo seguinte.

Foi efetuada a analise documental a partir do processo clinico do utente, no sentido de
recolher informag&o acerca dos instrumentos que indicam o grau de dependéncia nas AVD (indice
de Brody e Lawton e indice de Barthel), a funcionalidade (indice de Katz) e o risco de Ulcera de

Presséo (UP) (Escala da Braden).

Dada a importancia dos instrumentos utilizados para a avaliagdo do grau de dependéncia
nas AVD, do grau de funcionalidade e de risco de UP, torna-se fundamental fazer referéncia a

estes instrumentos de avaliagéo.

O indice de Brody e Lawton € um instrumento que avalia, de uma forma genérica, a
independéncia da pessoa, no que se refere a actividades instrumentais de vida diarias tais como,
usar o telefone, ir as compras, confecgdo da alimentacao, lida da casa, lavar a roupa, usar 0s
transportes, gerir o dinheiro, preparar a medicacdo. A cada um dos aspetos referidos € atribuida
pontuacdo, sendo que a sua soma ird variar entre zero e oito, em que de zero a um, se considera
totalmente dependente; entre dois e trés, incapacidade grave; entre quatro e cinco, incapacidade
moderada; entre seis e sete, incapacidade grave e oito, totalmente dependente (Araljo, Ribeiro,
Oliveira, Pinto & Martins, 2008).

O indice de Barthel avalia o grau de dependéncia das pessoas nas actividades basicas de

vida diarias, fazendo parte destas, alimentar-se, higiene pessoal, uso do sanitario, vestir-se,
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controle dos esfincteres, tomar banho, deambulacao, subir e descer escadas e transferir-se. Cada
um destes aspetos tem uma pontuacao entre zero e trés, sendo que a pontuacdo maxima pode
variar entre zero e vinte. A classificacéo é efetuada da seguinte forma: pontuacao entre zero e oito,
considera-se totalmente dependente; entre nove e doze, incapacidade grave, entre treze e

dezanove, incapacidade moderada e vinte, independente (Aradjo, Ribeiro, Oliveira & Pinto, 2007).

O indice de Katz avalia a funcionalidade das pessoas em areas como: Banho, Vestir-se, ir
ao WC, transferéncia, continéncia e alimentacdo, em que para cada actividade é atribuido um
valor entre um (independente) e trés (Totalmente dependente), em que a soma dos valores de
cada item, se for 6 é auténomo, entre 7 e 10 parcialmente dependente, 11 e 17 dependente e

maior que 17, totalmente dependente (Duarte, Andrade & Lebréo, 2007).

A escala de Braden avalia o risco de UP e é constituida por seis dimensdes: percecao
sensorial, humidade, actividade, mobilidade, nutricdo e for¢as de deslizamento. Cada dimenséo é
pontuada, conforme o comprometimento apresentado de um a quatro, exceto as dimensdes:
fricc@o e forcas de deslizamento. A pontuacao total corresponde a soma dos valores apresentados
em cada dimenséo, podendo variar entre seis e vinte e trés, em que de seis a onze pontos existe
alto risco de UP, de doze a dezassete, risco moderado e maior que dezoito, baixo risco de Ulcera
de pressdo (Cunha & Pereira, 2009). A Avaliacdo do risco de UP serve como indicador da

necessidade de cuidados.

As escalas sdo as utilizadas nos CCl e estdo validadas para a populacdo portuguesa
(Aradjo, Ribeiro, Oliveira, Pinto & Martins, 2008; Araljo, Ribeiro, Oliveira & Pinto, 2007; Duarte,
Andrade & Lebréo, 2007; Cunha & Pereira, 2009)

1.6.Consideracgdes éticas

Frequentemente na prética de cuidados de salde, surgem dilemas éticos de grande
complexidade, pois a tecnologia e a ciéncia permitem a intervencdo em determinadas situa¢des

que se julgava nao ser possivel.

Um estudo de investigacdo implica uma responsabilidade pessoal e profissional de
assegurar que o estudo seja solido, quer eticamente quer moralmente e que os direitos humanos
sejam protegidos. Assim, 0s assuntos relacionados com o consentimento informado, o anonimato,
a confidencialidade, a autorizacédo para a obtencdo de dados, o tratamento e relacionamento entre

participante e investigador, implicam consideragfes éticas (Strenbert, & Carpenter 1999).

Os participantes ndo poder&do nunca ser prejudicados, devendo ser protegido o bem-estar
dos participantes (principio da ndo-maleficéncia), quando o tema pode resultar em consequéncias
sérias. Os Investigadores devem obter consentimento informado e a participagdo do informante
deve ser voluntaria (principio da autonomia). Os investigadores devem assegurar 0 anonimato e a
confidencialidade e trata-los com respeito e dignidade (principios da beneficéncia e da justica)
(Strenbert & Carpenter 1999).
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Neste trabalho de investigacéo, foi elaborado um documento (Apéndice C) no sentido de
assegurar que o participante obteve informacdo do tema e dos objetivos do estudo, onde se
apresenta a forma como se garante a confidencialidade e o anonimato, de modo que o
participante possa decidir acerca da sua participacdo, tomando conhecimento que pode
abandonar o mesmo a qualquer altura. Serve, também, este documento para o participante dar o
seu consentimento para a realizagcdo da entrevista, ou seja, ao aceitar participar, o cuidador
informal assina o seu consentimento de forma livre, voluntaria e esclarecida. Segundo Fortin
(2006), o consentimento “...é considerado, como livre e voluntario, se a pessoa que da a sua
concordancia usufrui de todas as suas mentais e nao foi sujeita a nenhuma forma de
manipulagdo...” (p. 193). Apds a recolha da informagdo necessaria, junto dos cuidadores informais,

cada entrevista foi codificada no sentido de assegurar o anonimato.

Foi necessario também efetuar um pedido de autorizac@o para a recolha dos dados nas
unidades de convalescenca estudadas, (Apéndice D) a comisséo de ética da entidade que as gere
€ nas quais estas estdo inseridas, para consulta dos contactos dos cuidadores informais e do

processo dos doentes que sofreram AVC e que estiveram internados no referido servico.

Por razdes de garantia do anonimato as palavras que identificam a instituicdo onde foi

obtida a informacéo para a realizacdo do estudo foram omitidas.
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2. APRESENTAGAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Para dar resposta a nossa questéo de investigacdo, é necesséario que seja efetuada uma
andlise cuidada aos resultados obtidos, no sentido de atingir os objetivos delineados para este
trabalho de investigacdo, sustentados pela teoria do primeiro capitulo do mesmo trabalho.

Deste modo, para sistematizar a discussao dos resultados, esta sera efetuada ao longo da
apresentacéo dos resultados, uma vez que, no entender do investigador, d4 mais visibilidade aos
resultados. Em termos de organizacado, optou-se por apresentar a caracterizacdo das pessoas que

sofreram AVC, a caracterizacao dos cuidadores informais e a analise das vivéncias dos mesmos.

2.1.Caracterizacdo das pessoas que sofreram AVC

Através da informacao obtida, resultante do instrumento de colheita de dados, procedeu-
se a caracterizacdo das pessoas que sofreram AVC, no que se refere aos indicadores socio-
demogréficos, como 0 sexo e ao grupo etario. Da andlise documental, surgem resultados

referentes a dependéncia das pessoas que sofreram AVC.

Segue-se a apresentac¢éo, discussao e analise destes dados.

< Sexo

Das pessoas que sofreram AVC, 62,5% (5) sdo homens e 37,5% (3) sdo mulheres (Figura
1).

B Masculino

M Feminino

Figura 1. Distribuicdo relativa das pessoas que sofreram AVC por Sexo

Os resultados apresentados estdo em concordancia com varios estudos encontrados
(Araudjo, Martins & Paul, 2008; Oliveira & Candeias, 2000; Marques, Rodrigues & Kusumota, 2006)
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em que a maioria dos doentes que sofrem AVC sdo pessoas do sexo masculino. No entanto,

Salgueiro (2008), verificou no seu estudo a predominancia do sexo feminino.
% Grupo etario

No que se refere ao grupo etario das pessoas que sofreram AVC (Figura 2.), 62,5% (5)
pessoas com mais de 80 anos, 25,0 % (2) entre os 70 e os 80 anos e 12,5% (1) entre os 40 e 50
anos. Assim, pode dizer-se que 87,5% (7) das pessoas que sofreram AVC sao idosos e 12,5% (1)
sdo adultos. A Média de idades das pessoas que sofreram AVC é de 77.3 anos, a classe modal é

entre os 80 e 90 anos e a mediana sdo 80 anos.

%
70 ~

60
50 +

20 A
.
0]

40-50 50-60 60-70 70-80 80-90

Grupo Etario

Frequéncairelativa das pessoas
que sofreram AVC

anos

Figura 2. Distribuicdo relativa das pessoas que sofreram AVC por grupo etério

Os resultados obtidos apontam para pessoas que sofreram AVC, maioritariamente em
idades mais avancadas, aproximando-se dos resultados apresentados por Marques et al. (2006)
em que a idade variou entre os 62 e os 84 anos. No entanto, os resultados de Oliveira e Candeias
(2000), apresentam uma tendéncia de ocorréncia de AVC, em grupos etarios mais baixos, sendo
estes entre 0s 65 e 69 anos, seguindo-se 0s grupos etarios entre os 60-64 anos e dos 50-54 anos,
mostrando ocorréncia de AVC em pessoas mais novas que no nosso estudo. De qualquer modo,
nao se pretende que os resultados do nosso estudo sejam analisados numa perspetiva de

generalizacdo, mas verificar a evolucéo.
« Grau de dependéncia

Da andlise documental nos processos clinicos dos utentes que estiveram internados na
UC estudadas, surgem os resultados de varias escalas de avaliagcdo da dependéncia das pessoas

que sofreram AVC, cujos resultados sdo apresentados nas tabelas seguintes.

No que se refere a dependéncia nas actividades basicas de vida diarias, a analise

documental remete-nos para resultados apresentados na tabela seguinte (TABELA 1).
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TABELA 1.
Distribuicdo absoluta e relativa do grau de dependéncia nas AVD Basicas, segundo Escala de
Barthel

Masculino Feminino Total
Nivel de dependéncia
% N % n % N
Totalmente dependente (< 8 pontos) 0 0 0 0 0 0
Incapacidade grave (9 a 12 pontos) 0 0 25,0 2 25,0 2

Incapacidade moderada (13 a 19 pontos) 62,5 5 12,5 1 75 6

Independente (20 pontos) 0 0 0 0 0 0

Total % (N) 62,5 5 37,5 3 100,0 8

Conforme podemos constatar na tabela 1, segundo a escala de Barthel, os cuidadores que
foram entrevistados neste estudo cuidam, maioritariamente, de pessoas que sofreram um AVC e
gue 75,0% (6) tem uma incapacidade moderada nas AVD Bésicas, sendo que apenas 25,0% (2)
dos cuidadores cuidam de pessoas que apdés o AVC apresentam uma incapacidade grave nas
AVD Bésicas.

No que se refere as actividades instrumentais de vida diarias, os resultados foram os
seguintes (TABELA 2.)

TABELA 2.
Distribuicdo absoluta e relativa do grau de dependéncia nas AVD Instrumentais, segundo

escala de Lawton e Brody

Masculino Feminino Total
Nivel de dependéncia

% n % N % N
Totalmente dependente (0 a 1 pontos) 25,0 2 250 2 50,0 4
Incapacidade grave (2 a 3 pontos) 25,0 2 125 1 37,5 3
Incapacidade moderada 4 a 5 pontos) 12,5 1 0 0 12,5 1
Incapacidade Leve (6 a 7 pontos) 0 0 0 0 0 0
Independente (8 pontos) 0 0 0 0 0 0
Total 625 5 375 3 100,0 8

Na tabela 2, verifica-se que os cuidadores tratam de pessoas que sofreram AVC mais
dependentes nas AVD instrumentais, sendo que 50,0% (4) dos cuidadores cuidam de pessoas
totalmente dependentes nas AVD instrumentais, 37.5% (3) tem uma incapacidade grave e apenas

12,55% (1) apresenta uma incapacidade moderada.
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Na avaliacdo do grau de dependéncia funcional, os resultados obtidos encontram-se
descritos abaixo (TABELA 3.).

TABELA 3.

Distribuicéo absoluta e relativa do grau de dependéncia funcional segundo indice de Katz

Masculino Feminino Total
Nivel de dependéncia

% N % n % N
Auténomo (6 pontos) 0 0 0 0 0 0
Parcialmente Dependente (7 a 10 pontos) 37,5 3 12,5 1 50,0 4
Dependente (11 a 17 pontos) 25,0 2 25,0 2 50,0 4
Totalmente Dependente (> 17 pontos) 0 0 0 0 0 0
Total 62,5 4 37,5 3 1000 8

Com o indice de Katz, avalia-se a dependéncia funcional dos doentes que sofreram AVC,
e, assim, segundo os resultados deste estudo 50,0% (4) séo, parcialmente, dependentes e 50,0 %

(4) sdo dependentes no que diz respeito a funcionalidade.
Quanto ao grau de risco dos UP (TABELA 4.), os resultados sdo os seguintes:

TABELA 4.

Distribuicdo absoluta e relativa do risco de Ulcera de presséo, segundo escala de Braden

3 Masculino Feminino Total
Risco de Ulcera de Presséao
% n % n % N
Alto Risco ( 6 a 11 pontos) 0 0 0 0 0 0
Risco Moderado (12 a 17 pontos) 0 0O 250 2 250 2
Baixo Risco ( > 18 pontos) 62,5 5 125 1 75,0 6
Total 625 6 375 3 1000 8

Um doente que sofreu um AVC e que fica com risco de desenvolver Ulcera de pressao,
necessita de diferentes tipos de cuidados, conforme o grau desse risco; assim, dos cuidadores
que participaram neste estudo, 25% (2) tratam de pessoas com risco moderado de UP e a maioria,

75% (6), tratam de pessoas com baixo risco de UP.

Em suma, os cuidadores que participaram no estudo cuidam, maioritariamente, de homens,

idosos, com graus de dependéncia elevados e moderados para as diferentes AVD.

2.2.Caracterizacdo dos cuidadores informais
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Uma vez caracterizadas as pessoas que sofreram AVC, procede-se a caracterizacdo dos
cuidadores destas. Desta caracterizacdo, faz parte o sexo, 0 grupo etario, o grau de parentesco

com a pessoa que cuida, a profissdo e as habilitagGes literarias.

< Sexo

Os Informantes privilegiados que participaram no estudo s&o na sua totalidade, 100% (8),

do sexo feminino.

A actividade de cuidar estd, historicamente, relacionada com o sexo feminino. Segundo
Lage (2007), existe, na nossa sociedade, a nocdo de que a mulher nasceu para cuidar.
Culturalmente, do homem espera-se o0 sustento, a sobrevivéncia e a autoridade moral da familia;
da mulher a organizacéo familiar e o cuidado dos restantes elementos da familia (Martins et al.,
2007).Também refere Martins (2006), que as mulheres foram, durante muitos anos, as principais
responsaveis por cuidar de familiares em fase aguda ou cronica de doenca, sendo que o individuo

dependente prefere um familiar do sexo feminino para lhe prestar os cuidados.

O resultado do nosso estudo é semelhante & maioria dos estudos encontrados (Aradjo et
al, 2008; Marques, 2005; Salgueiro, 2008; Rodriguez, 2006; Campos, Maia, Roncha & Gouveia,
2009; Martins et al., 2007) que demonstram nos seus resultados, um predominio de cuidadores do
sexo feminino. Baseado em Robison (1997), Lage (2007) refere que “(...) para muitas mulheres,
cuidar de um familiar € uma extensé@o do seu papel de esposa, mae e dona de casa (...)" (p.41).
Também Nogueira (2007) refere que a responsabilidade da prestagdo de cuidados acumula-se
com a responsabilidade ao trabalho doméstico. Por vezes, quando surge a necessidade de prestar

cuidados a um familiar, é, esta, a deixar a sua atividade laboral (Lage, 2007).

< Grupo etario

A idade dos informantes privilegiados varia entre os 30 anos e os 78 anos (Figura 3.),
sendo que a maioria, 37,5% (3) tem idades compreendidas entre 40 e 50 anos, 25,0% (2) tem
idades entre 30 e 40 anos, 25% (2) tem idades entre os 50 e 60 anos e 12,5% (1) com idade entre
0s 70 e 80 anos. A idade média dos cuidadores informais é de 48 anos, a mediana de 45 anos e a

classe modal no intervalo entre 40 e 50 anos.

Mestrado em Gestdo das Organiza¢des — Ramos Gestdo de Unidades de Saude 53



Vivéncias do Cuidador Informal de Doentes Ap6s AVC: Um Desfio a Gestao de | 2012
Servigos/Cuidados de Saude

%

40
35
30
25
20
15
10

5

0

% de Cuidadores

anos
30-40 40- 50 50- 60 60- 70 70-80

Grupo etario

Figura 3. Distribuicao relativa dos cuidadores informais, por grupo etario

No presente estudo, os cuidadores sdo, na sua maioria, pessoas com idades entre os 40 e
0s 50 anos. Verificam-se estudos (Martins et al., 2007) em que as idades dos cuidadores séo
semelhantes, uma vez que as idades estdo compreendidas entre os 20-65 anos. No entanto,
outros estudos apontam para uma realidade diferente, referindo que a maioria dos cuidadores
apresenta idades compreendidas entre os 55 -70 anos (Campos e tal.,, 2009) e, ainda, estudos

que revelaram muitos cuidadores idosos (Nogueira, 2007).

+ Grau de parentesco

Conforme se verifica na Figura 4., a maioria dos cuidadores apresentam uma relacdo de
parentesco familiar, sendo que 25,0% (2) sédo filhas, com o mesmo valor (25,0% - 2) cuidadoras
noras, 12,5% (1) séo esposas e 12,5% (1) sdo sobrinhas. Existem 25,0% (2) dos cuidadores, que
nao apresentam grau de parentesco sendo, uma familia de acolhimento e uma ex-mulher. Neste

estudo, verificam-se mais noras 25,0% a prestar cuidados do que esposas 12,5%.

%

(%) Cuidadores

0 _ T T T T T
Familia de Filha MNaora Sobrinha Ex-mulher Esposa

Acolhimento
Grau de Parentesco

Figura 4. Distribuicdo relativa dos cuidadores informais, por grau de parentesco
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Os resultados deste estudo vém ao encontro do que refere Martins (2006),
descrevendo que os familiares mais diretos da pessoa, funcionalmente dependente, sdo os mais
solicitados para desempenhar o papel de prestador de cuidados, uma vez que o individuo
dependente procura-o primeiro no meio familiar. Também devido a “(...) medidas economicistas, a
défice de redes sociais de apoio e a altas hospitalares, cada vez mais precoces, a familia tem sido,
progressivamente, mais solicitada a prestar cuidados no domicilio aos seus membros doentes
(...)” (Pinto, Carranca, & Brites, 2010, p. 72)

O grau de parentesco dos cuidadores com a pessoa que cuidam €&, maioritariamente,
filhas e noras. Também Salgueiro (2008, p.58) refere no seu estudo que as cuidadoras séao,
maioritariamente, filhas; no entanto, as esposas ocupam o 2° lugar e as noras o 3°. Outro estudo
(Martins et al., 2007) vem de encontro aos nossos resultados, referindo que as prestadoras de

cuidados sao, maioritariamente, filhas.

<+ Profissao

As prestadoras de cuidados apresentam, maioritariamente, 50,0% (4) a profissdo de
Doméstica (Figura 5.). Outras profissbes surgem, com o mesmo valor 12% (1), professora,

reformada, cuidadora de idosos e motorista.
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Figura 5. Distribuig&o relativa dos cuidadores informais, por profissdo

O estudo apresenta cuidadoras, maioritariamente domésticas. Também, no seu trabalho
Martins (2006, p.60) baseada em Marks, 1997, refere que os cuidadores informais sao,
preferencialmente, membros da familia que ndo estdo a exercer actividade laboral ou que tém

trabalhos menos diferenciados.
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% Habilitacdes literarias

Quanto as habilitacdes literarias dos cuidadores, sdo, maioritariamente, pessoas com nivel
de escolaridade muito baixa. Cerca de 50,0 % (4) tém apenas o ensino basico, 37,5% (3) o 2°

ciclo e 12,5% (1) tem curso superior (Figura 6.).
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Figura 6. Distribuigdo relativa dos cuidadores informais, por habilitagdes literarias

Os resultados apresentam cuidadoras com baixa escolaridade. Outros estudos (Marques,
Rodrigues & Kusumota, 2006, p. 367; Martins et al., 2007, p. 258), obtiveram também como

resultados, cuidadores com baixa escolaridade.

Em suma, as cuidadoras de pessoas que sofreram AVC sdo mulheres, a maior parte com

idades entre os 40 e 50 anos, filhas e noras, domésticas e sem escolaridade basica completa.

2.3.Andlise das vivéncias dos cuidadores informais

Caracterizadas as pessoas que sofreram AVC e os que delas cuidam, torna-se

fundamental para o estudo a organizacéo dos resultados obtidos.

No sentido de sistematizar os resultados obtidos nas entrevistas realizadas aos
cuidadores informais de pessoas que sofreram AVC, apresenta-se uma sintese (TABELA 5.) com
as areas tematicas, categorias, subcategorias, onde se registam, de forma global, as entrevistas

de onde foram retirados os dados que permitiram a respectiva categorizagao.
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TABELA 5.

Sintese das categorias que emergiram da analise dos textos das entrevistas

Sintese
Area Tematica Categorias Subcategorias El E2 E3 E4 E5 E6 E7 E8
Satisfacdo com o regresso acasa X X X X X X X
Incerteza com o regresso a casa X X X
Experiéncia Anterior Empoderadora X X X X
Processo de Aceitagdo
Reorganizagéo Familiar X X
Adaptagao X X
Obrigacao X
Solidao X
Experiéncias Tristeza X X
do Cuidador Sentimentos Ambivaléncia X
Informal Medo X X X
Afeto X X
Dificuldades Relativas ao doente X X X X X
Identificadas pelo ] ] ]
) Relativas a si proprio X X X X X
cuidador
) No cuidar X
Constrangimentos — i
Deficit de satde do cuidador
Desinvestimento X
Familiar X X X X
) Social X
Apoios -
Necessidade Econémico X X X X
dos Enfermagem X
cuidadores Necessidades expressas de
. . X X X
informais na formag&o
prestacéo de y Actividades formativas
. Formagao . o
cuidados desenvolvidas pelos profissionais X X
de saude
Estratégias para autoformacéo X
Ajudas técnicas X X X X
Reabilitagdo no
o X X X X X
domicilio
Necessidades -
Adaptacéo da estrutura
do doente . X X
fisica
Intervencéo holistica X
Interacéo X
Médico X X X
Contributos Enfermagem X X X
Apoio Domiciliario
para a pratica Indiferenciado X X X X
de cuidados ECCI
VD prévia a alta X
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No sentido de se percecionar melhor a interpretacdo dos resultados, surge a necessidade
de definir, previamente, o que se entende por cada termo utilizado na construcdo das areas
tematicas das categorias e subcategorias identificadas (TABELA 6.), favorecendo uma melhor

leitura do trabalho e percecéo do significado dos dados.

TABELA 6.

Definigdo de Termos

Area tematica — Experiéncias do cuidador informal — Trata-se de subjetividades inerentes ao
gue o cuidador informal percebe, sente, pensa, nas suas relacdes com a pessoa que sofreu AVC
(Parot & Doron, 2001).

Processo de Aceitacdo — Mudancas, transformacdes, desenvolvimentos e evolu¢des na vida
do cuidador informal face ao confronto com o cuidar do doente (Parot & Doron, 2001).

Sentimentos — Experiéncia interior do sujeito aos objetos exteriores, que inclui
necessariamente subjetividade (Parot & Doron, 2001).

Dificuldades identificadas pelo cuidador — O que o cuidador expressa como sendo de dificil
concretizagdo por si, no ambito do processo de cuidados

Categorias

Constrangimentos — Limitag6es ou orientagdes impostas ao comportamento (Parot & Doron,
2001)

Desinvestimento — Retraimento do investimento (Parot & Doron, 2001).

Area tematica — Necessidades dos cuidadores informais na prestacdo de cuidados —
Défices dos cuidadores informais, para prestacdo de cuidados adequados. (Parot & Doron, 2001)

Apoios — Necessidade de ajuda no processo de cuidados

Formacdo - Espagos/tempos de desenvolvimento de conhecimentos, habilidades e
competéncias no ambito da adequacao da prestacao de cuidados a situacdo de saude/doenca
da pessoa com AVC (Parot & Doron, 2001).

Categorias

Area tematica — Necessidades do doente — Défices do doente para a prestacdo de cuidados
adequados (Parot & Doron, 2001).

Ajudas Técnicas — Equipamentos e instrumentos que auxiliam o doente na sua recuperacgao
e satisfacao das suas necessidades

Reabilitagdo no domicilio — IntervengBes de reabilitagdo no a&mbito da enfermagem
especializada, nesta area, com vista a promo¢do de autonomia, realizada em contexto
domiciliario (International Council of Nursing [ICN], 2002).

Adaptacdo da estrutura fisica — Modificacdo do ambiente, no sentido de suprimir ou reduzir
as consequéncias desfavoraveis das limitagbes provocadas por AVC (ICN, 2002).

Categorias

Intervencao holistica — Abordagem do doente numa perspetiva global e integrada nas suas
diversas dimensd@es: antropobiolégica, social, cultural, psicoldgica e espiritual (Parot & Doron,
2001)

Interacdo — Designa fenomenos de sinergia de agfes, ou ac¢des conjuntas (Parot & Doron,
2001).

Area tematica — Contributos para a pratica de cuidados — aspetos identificados/percecionados
pelos cuidadores informais como aporte de melhorias para a pratica de cuidados. ICN (2002)

Apoio Domiciliario — Auxilio na prestacdo de cuidados ao doente em contexto de
proximidade (ICN, 2002)

Visita domicilidria prévia a alta — intervencdo multidisciplinar, prévia a alta, com vista a
avaliacdo da adequacao das condic8es existentes no domicilio face aos deficits apresentados
ao doente, na sequéncia do AVC. (ICN, 2002)

Categorias
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Nesta fase do trabalho, seréo apresentados os resultados encontrados através da andlise
de conteddo. Para cada é&rea tematica, serdo referidas as categorias identificadas, as
subcategorias quando estas existem e as unidades de registo mais significativas, sendo que, em
apéndice D, séo apresentadas todas as unidades de registo identificadas, atendendo a que estes
sdo parte integrante do trabalho, estdo apresentadas a totalidade das unidades de registo que

determinam as categorias e subcategorias apresentadas.

2.3.1.Experiéncias do cuidador informal

Da andlise das entrevistas efectuadas, uma das areas tematicas que emergiu foi a
experiéncia do cuidador informal, com identificacdo de diversas categorias, o processo de
aceitacdo, os sentimentos, as dificuldades identificadas pelo cuidador, os constrangimentos e o
desinvestimento. E possivel identificar, também, que, para a maioria das categorias, existem

subcategorias, como se ilustra de seguida (TABELA 7.).

TABELA 7.

Area tematica: Experiéncias do cuidador informal

Area Tematica Categorias Subcategorias

Satisfagcdo com o regresso a casa

Incerteza com o regresso a casa

) Experiéncia Anterior Empoderadora
Processo de Aceitagao

Reorganizac¢é@o Familiar

Adaptacgéo

Obrigagao

Solidao

Experiéncias do Tristeza

Cuidador Informal Sentimentos Ambivaléncia
Medo
Afeto

Dificuldades Identificadas pelo Relativas ao doente

cuidador Relativas a si proprio

No cuidar

Constrangimentos — .
Deficit de saude do cuidador

Desinvestimento

Procede-se, agora, a andlise e discussdo dos resultados obtidos, por categorias e

subcategorias correspondentes.

» Categoria: Processo de aceitacao

Prestar cuidados a uma pessoa dependente exige dos prestadores de cuidados uma
aceitacao deste papel. Segundo o estudo efetuado, a aceitacéo da prestacdo de cuidados abrange

diversas vertentes, segundo os prestadores entrevistados no nosso estudo.
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Na categoria: Processo de aceitacdo emergiram varias categorias, sendo estas a
satisfacdo com o regresso a casa, Incerteza com 0 regresso a casa, experiéncia anterior

empoderadora, re/organizacao familiar, adaptacéo e obrigacéo.

Ao proceder a andlise das entrevistas efectuadas, verifica-se que (TABELA 8.) sete
cuidadores entrevistados apresentam-se satisfeitos com o regresso a casa da pessoa que sofreu o
AVC. A incerteza com o regresso a casa do doente apds ter sofrido o AVC foi referida por 3 dos
participantes, pelo facto de desconhecerem o real estado de saude do doente. A maioria (6) dos
participantes no estudo referiu ter experiéncia anterior que os capacitou para a prestacao de
cuidados. Dos participantes, 4 fazem referéncia a necessidade de reorganizacéo da vida familiar e
do quotidiano. A adaptacdo a nova condi¢do de saude do utente aparece em 4 dos participantes.

A obrigacédo de cuidar aparece, nos resultados desta andlise, sendo referida por 2 dos cuidadores.

TABELA 8.

Categoria: Processo de aceitacéo

Subcategoria

Unidade de Registo

Satisfacdo com
0 regresso a

casa

“(...) fico contente de ele estar aqui comigo (...) vim tranquila e satisfeita por o
trazer para casa (...) Senti-me bem [quando comecou a prestar cuidados],
porque ainda o posso ajudar(...) pois acho que esta bem(...) ndo é uma

pessoa estranha que o ajuda a fazer as coisas” E5;

Incerteza com o

regresso a casa

“(...) pensei que ainda ia estar mais fininho (...)” E3; %(...) fiquei atrapalhada,
porque la esta, eu ndo sabia da reagdo, como ele estava (...) foi um choque,
fiquei chocada (...)” [fala do que sentiu quando Ihe comunicaram a alta do
doente] E4.

Experiéncia
anterior

empoderadora

“...) ja me ocupei de uma pessoa na Franca (...)” E2; %(...) senti-me capaz,
porque ele ainda faz algumas coisas, eu tenho mais é de o ajudar (...) sabia
porque la estd, tive a minha avé e o meu avd estiveram acamados e eu

também tratei deles (...)” E4;

Reorganizacéo

“(...) Eu estava na casa da minha mée, e vim cuidar dele (...) agora tenho de

Familiar deixar a minha vida por causa dele (...)” E4;
Adaptacéo “(...) vou-me adaptando as novas mudancgas dele(...)” E1;
Obrigacao “(...) eu estava separada dele(...) sinto que ndo devia ser eu a cuidar dele,

mas ele ndo tem mais ninguém (...) eu ndo contava de, de apanhar isto (...)
tinha de ser eu a cuidar dele (...) diz que esse homem estava para ai cheio de

fome vou levar-lhe de comer (...)” E4;
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Os resultados obtidos vao ao encontro do estudo efetuado por Carvalho e Lopes (2010),

em que os cuidadores referiam um sentimento positivo de satisfacéo.

Tal como no nosso estudo, Pereira (2006) no seu estudo encontra a incerteza, associada
a capacidade de desempenhar o papel de cuidador e as reservas da evolugdo do estado do

doente.

A experiéncia anterior, como capacitacdo para a prestacdo de cuidados, referida no nosso
estudo, foi, também, encontrada no estudo de Martins et al. (2007), onde os cuidadores
apresentam conhecimentos, provenientes de experiéncias prévias e informagdo j4 adquirida.
Freitas et al. (2009), baseados num estudo realizado por Hudson, Aranda e McMurray (2002)
referem que os cuidadores consideram, a sua experiéncia prévia, uma ajuda na preparacdo para o

desempenho da prestacdo de cuidados.

A situacdo de dependéncia que pode advir de um familiar com AVC é geradora de
desorganizacéo e desequilibrio dos padrdes de interacdo numa familia, referidos por alguns nos
participantes no estudo. A necessidade de reorganizacdo € referida no nosso estudo. Ha
referéncias tedricas que dizem que um ambiente familiar compreensivo favorece a reorganizagéo
do sistema familiar (Marques et al., 2006). Quando surge uma doenga, esta “ (...) implica, muitas
vezes, a reorganizagdo dos papéis desempenhados por cada membro da familia, levando-os a
assumir funcdes que, anteriormente, ndo eram suas” (Pinto et al., 2010, p.75). No entanto, por
vezes, a situacéo de doenca acarreta aspetos positivos, porque permite uma nova organizacao
familiar que os une (Carvalho & Lopes, 2010). Cruz, Loureiro et al. (2010), fazendo referéncia a
Santos (2008), explicam que as experiéncias anteriores podem auxiliar a ultrapassar as

dificuldades que surgem no processo de cuidar.

Uma das principais fun¢des da familia é apoiar os seus elementos, em momentos de crise,
como, por exemplo, um AVC num dos componentes da familia e a consequente incapacidade,
provoca uma necessidade de adaptacdo (Martins, 2002, p. 60). A adaptacdo as necessidades do
doente € uma situacdo referida por 4 dos 8 participantes do estudo. Pinto et al. (2010), no seu
estudo, referem que o cuidador se vé confrontado com a necessidade de adaptacdo a nova
situacdo da pessoa dependente e, com as alteracBes profundas, ao estilo de vida relacionadas
com as exigéncias do cuidador. Sequeira (2009) refere que a incapacidade originada pela
ocorréncia de um AVC causa, na familia, dificuldades de adaptacdo devida as modificacdes que
acarreta. Jesus, Silva e Andrade (2005), referem que as dificuldades de adaptacdo podem ser
minimizadas, com a preparacdo da alta e coordenagéo dos recursos adequados. Pereira (2006)
baseado em Shyu (2000) refere que, quando o cuidador integra o cuidar na sua vida quotidiana,
este atingiu um patamar de harmonizacgéo entre as suas proprias necessidades e as necessidades

da pessoa que cuida.

Alguns dos participantes do estudo referem que cuidam, por obrigacdo. Outros estudos

(Freitas et al. 2009; Pinto et al, 2010 Carvalho & Lopes, 2010), referem que alguns cuidadores
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informais encaram a prestacdo de cuidados como uma obrigacdo, “ (...) na maioria das vezes
assume um papel que lhe foi imposto pelas circunstancias e, ndo, por escolha prépria, apesar de
reconhecerem que esta missdo, naturalmente, seja sua (...)” (Fernandes, Pereira, Ferreira,
Machado, & Martins, 2002, p. 32). Segundo Sequeira (2009), pelo facto das instituicdes serem
escassas e ndo responderem as necessidades dos doentes, as familias tem de assumir os
cuidados dos familiares dependentes, como refere Pereira (2006), ndo tendo grandes

possibilidades de escolha para assumir este compromisso.

» Categoria: Sentimentos

A prestacdo de cuidados a uma pessoa que se torna dependente gera, muitas vezes, uma
série de sentimentos e emoc¢des que sdo verbalizados por alguns dos prestadores de cuidados
(TABELA 9.).

No nosso estudo, emergiram, como subcategorias de sentimentos, a soliddo, a tristeza e a
ambivaléncia. O medo foi um sentimento referenciado por 3 dos participantes do estudo.
Sentimentos de afeto para com as pessoas que cuidam foram referidos por 2 dos participantes no

estudo.

TABELA 9.

Categoria: Sentimentos

Subcategorias Unidades de Registo

Solidao “...) ele € a minha companhia desde ha muito anos (...) eu sozinha nem durmo

nem nada sozinha, nem dormi ca (...)” ES.

Tristeza “(...) andei uns dias um bocado em baixo (...) andei assim um bocado triste

porque ela tinha muita vida e agora ndo pode (...)” E3;

Ambivaléncia  “(...) fico triste por ter acontecido o que aconteceu [marido ter sofrido AVC] {(...)

estou feliz por ele estar comigo (...)” E5;

Medo “ Tive um bocado de medo, por ela estar sem forgas [fala do momento em que

recebeu o doente em casal(...)” E3; “(...)Senti muito medo, mesmo, de néo ser

capaz de lhe fazer tudo o que ela precisa (...)” E8

Afeto “(...) esta rodeada de carinho e de compreensé&o [quando fala do regresso a casa

da mae](...)” E8
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O nosso estudo, tal como outros, referem sentimentos como soliddo, tristeza e
ambivaléncia, referidos por Cruz et al. (2010) com base em Santos (2008), como sentimentos que

causam dificuldades na prestacdo de cuidados.

A referéncia ao medo pelos participantes no nosso estudo também se encontra, nos
estudos de Freitas et al. (2009), em que o sentimento de medo esteve presente em 11 dos 12
casos analisados por estes e o estudo de Carvalho e Lopes (2010), em que o medo se encontra
nos sentimentos mais referenciados pelos entrevistados. Ainda neste Ultimo, varios sentimentos,
incluindo para além do medo a inseguranca e 0 cansaco, estéo relacionados com as dificuldades
expressas pelos cuidadores, sendo que no caso deste estudo, ele aparece relacionado com as
dificuldades na prestacdo de cuidados. Sequeira (2009) faz referéncia que os sentimentos de
medo e inseguranca, entre outros, podem ser minimizados, com a intervencdo adequada dos

enfermeiros no processo de cuidar.

Resultados semelhantes aos do nosso estudo, em que “(...) a situacdo de doencga, e
consequentemente a hospitalizacdo, exacerba na familia a necessidade de protec¢éo e carinho
para com agueles a quem se esta ligado por lagos afetivos ou genéticos (...)" (Carvalho & Lopes,
2010, p.16) .

» Categoria: Dificuldades identificadas pelo cuidador informal

Quando uma pessoa se torna dependente, e por si s6, ndo consegue satisfazer as suas
necessidades de forma aceitavel, necessita de ajuda de um cuidador (Salgueiro, 2008). No
entanto, a prestagdo de cuidados a estas pessoas pode revelar-se como sendo um caminho com
diversos obstaculos inerentes ao cuidar. Nesta categoria, emergiram como subcategorias as
dificuldades relativas aos doentes e relativas a si proprio em que todos os participantes
identificaram estes dois tipos de dificuldades (TABELA 10.).

. Os prestadores de cuidados que participaram no estudo identificam as principais
dificuldades relativas ao doente, e dizem respeito, maioritariamente, a sequelas do AVC, que
interferem na sua grande maioria nas actividades de vida diarias bésicas, como higiene,

alimentagcdo, movimentar-se, vestir-se, entre outros.

No mesmo sentido, ou seja, nas dificuldades identificadas pelos cuidadores informais

relativas a si préprio, sdo referidas as actividades que requerem do mesmo, esforco fisico.

As alteracdes da linguagem séo identificadas no estudo como uma dificuldade.
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TABELA 10.

Categoria: Dificuldades identificadas pelo cuidador informal

Subcategorias

Unidades de Registo

Relativas ao

doente

“(...) ele anda sempre agarrado (...) ndo se consegue sentar no chuveiro (...)
faz uma forga [refere-se a rigidez articular] (...) é muito complicado ele engolir
(...) e com agua ainda ¢ pior (...)” E1; “(...) vem devagarinho (...) e agora
ndo pode [refere-se ao andar] (...) vigio porque tenho medo que ele caia (...)
tem alturas em que se desequilibra (...) atacou-lhe bastante a parte da fala
(...) ndo quer comer a frente das outras pessoa (...)” E6; (...) Ela anda mas
eu tenho de a segurar por traz porque a perna direita estd mesmo presa e o
brago e sozinha ndo consegue (...) ela ndo ajuda muito [quando fala dos
cuidados de higiene no chuveiro](...) tenho de ser eu a dar-lhe de comer (...)

fala mas néo sabe o que diz [refere-se a afasia sensorial](...)" E7;

Relativas a si

proprio

“(...) o meu maior trauma era pér-lhe a fralda, porque eu sei como ele era,
mesmo n&o é facil, ndo deixa (...) no mais dificil é ter que lhe por a fralda
(...) dar-lhe banho é complicado, é o mais dificil (...) tem de ser mesmo uma
pessoa a empurrar mesmo [para se sentar] (...) o mais dificil é ter que Ihe por
a fralda, dar-lhe banho e medicagéo (...)” E1; “(...) maiores dificuldades é sé
para vestir a roupa, para vestir o casaco a camisa (...)" E5; “(...) ndo se
percebe quase nada do que ela fala [a cuidadora tem dificuldade em percebe-
la)(...)” ES.

Com base em Cruz et al. (2010), referindo-se & opinido de Ekwall e Hallbereg (2007),

providenciar a alimentacdo e o vestir sdo dos cuidados mais prestados pelos cuidadores. No

entanto, baseados em Pereira e Filgueiras (2009) a higiene e 0s posicionamentos complementam

os cuidados referidos anteriormente.

Na mesma linha do nosso estudo, vém os resultados referenciados por Carvalho e Lopes

(2010) que fazem referéncia a dificuldades relacionadas com os défices do doente, em especial,

os cuidados que necessitam de esfor¢o fisico como o levantar; posicionamentos e a transferéncia

para a banheira, vem ao encontro dos resultados do presente estudo. Pinto et al., no seu estudo,

refere que um défice na comunicacao pode aumentar o desgaste que esta inerente ao cuidar.

» Categoria: Constrangimentos

Na prestacdo de cuidados podem existir constrangimentos que influenciem a forma como

0 prestador cuida o doente. Descrevem-se na TABELA 11 os constrangimentos referidos pelos

participantes no estudo.
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Da categoria constrangimentos, emergiram duas subcategorias, 0s constrangimentos

relacionados com o cuidar, e os constrangimentos por deficit de salde do cuidador.

Decorrentes de uma relagao conjugal ja terminada e da situacdo animica do doente, 2 dos
8 participantes, referem constrangimentos relativos a prestacdo de cuidados; no entanto, ndo

foram encontrados, nos estudos consultados, resultados que apontassem para esta problematica.

Verificou-se que apenas 1 prestador de cuidados faz referéncia a constrangimentos

relacionados com a presenca de défices de salde que comprometem a prestagéo de cuidados.

TABELA 11.

Categoria: Constrangimentos

Subcategorias Unidades de Registo

No cuidar “(...) é complicado para mim ter de tratar dele porque estava separada (...)
ndo me sinto muito bem (...) ja ndo me sinto tdo a vontade em estar a ter de
(...) vesti-lo (...) e estar a dar banho e tudo (...)” E4; “(...) ela grita muito, até
0s vizinhos podem pensar que a gente lhe esta a fazer mal (...) ela ndo gosta

muito que mexam com ela, ela ndo quer muito que a gente a incomode.” E7;

Défice de saude “(...) eu tenho problemas de saude (...) tenho artrite reumatoide (...) afetou-
do cuidador me o sistema nervoso, e ando de todo (...) é eu querer fazer as coisas, e
pronto, ndo consigo (...) ele quer tudo & maneira dele e eu enervo-me (...)

fico cansada disto (...) eu se assim vou ndo aguento, nao vou ter forgas para

aguentar, ndo tenho cabeca (...) sinfo-me cansada.” E4

Verificou-se no estudo de Pinto et al. (2010), que “(...) o cuidador defronta-se com os seus
préprios problemas que lhe dificultam a tarefa de cuidar, sejam eles de ordem fisica ou mental e
que, de alguma forma, vao acrescer as dificuldades ja existentes (...)” (p.76). A falta de energia e
a exaustao surgem associados as limitacfes fisicas das cuidadoras (Freitas et al.,2009) o que se

verifica, também, como o resultado neste estudo.

Também o estudo de Carvalho e Lopes (2010) aponta no sentido dos resultados obtidos
na presente investigacéo, no que se refere aos cuidadores com problemas de salde relacionados
com a diminuicdo da forca para cuidar, devido as dificuldades na prestacdo provocadas pelo
esforco fisico. Na realidade, “(...) assumir o papel de cuidador de um doente crénico e, em
simultaneo, ultrapassar as suas proprias limitagdes fisicas, pode conduzir a um maior desgaste e

esforcos acrescidos (...)” (Pinto et al., p.76).

Salgueiro (2008) baseado em Richards e Lilly (2005) refere que “ (...) os familiares

cuidadores correm o risco de verem agravadas as suas condi¢cées de salde e bem-estar, sofrer
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doencas fisicas, emocionais e um grande isolamento (...)” (p.58). Neste sentido, o cuidador

informal deve constituir foco de atencao pelas suas fragilidades de salde.

» Categoria: Desinvestimento

O desinvestimento na prestagéo de cuidados é referenciado por 1 cuidador, motivado pela
idade avancada do doente (TABELA 12.).

TABELA 12.

Categoria: Desinvestimento

Categoria Unidade de Registo

Desinvestimento  “(...) ja tem quase 82 [anos] e agora ja nao vale a pena muitas coisas (...) ja
é muita idade (...)” E5;

Este resultado ndo foi encontrado em nenhum dos estudos consultados, talvez necessite

de ser um tema mais explorado por parte dos investigadores.

2.3.2.Necessidades do cuidador informal na prestacdo de cuidados

Uma das areas tematicas que emergiu da analise das entrevistas foi a necessidade dos
cuidadores informais na prestacdo de cuidados. Os prestadores de cuidados a doentes, que
sofreram AVC, tém diversas necessidades que devem ser colmatadas para uma prestagéo
adequada de cuidados, que vao ao encontro das necessidades do doente.

Dentro desta area tematica emergiram duas categorias, as necessidades expressas de
apoio e de formacgéo (TABELA 13.)

TABELA 13.

Area tematica: Necessidades dos cuidadores informais na prestacéo de cuidados

Area Tematica Categorias Subcategorias
Familiar
. Social
Apoios
Econémico

Necessidade do

. . Enfermagem
cuidador informal na

prestacéo de cuidados Necessidades expressas de formagao

5 Atividades formativas desenvolvidas pelos profissionais
Formagéo .
de salde

Estratégias para autoformacéo
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» Apoios

Foram referidos pelos participantes do estudo, varios tipos de necessidades de apoios, e
gue se apresentam como subcategorias, sendo estas o apoio familiar, social, econémico e de
enfermagem (TABELA 14.).

Os participantes do estudo fazem, maioritariamente, referéncia ao apoio familiar e 7 deles

podem contar com a ajuda e o apoio dos elementos mais préximos na prestacao de cuidados.

Apenas dois dos cuidadores informais do estudo fazem referéncia a necessidade de apoio
social, sendo que os restantes nada referem a este nivel.

O resultado do estudo revela que os apoios econdmicos existentes sdo percecionados
como insuficientes. Dos cuidadores entrevistados, a grande maioria faz referéncia a necessidade

de apoio econémico.

A necessidade de apoio de enfermagem foi referida por dois dos participantes do estudo.

TABELA 14.

Categoria: Apoios

Subcategorias Unidade de registo

Familiar “(...) o meu marido ajuda-me (...) tenho a ajuda dos meus filhos (...)

do meu irméo (...) da minha cunhada (...)estéd com a sua familia (...)”

ES;
Social “(...) ele vai para o lar de dia (...) vai para o lar de dia, mas tenho de
pagar (...)" E4;
Econodmico “(...) vai ter agora, acho que é a grande reforma, em (...) j& me

entregaram tudo e eu ja entreguei na seguranga social.” E1;

Enfermagem “(...) pode ser que precise porque ele é muito mole, muito mole {(...)
[quando refere que pode necessitar de ajuda do enfermeiro devido a
flacidez do doente] E2; “(...) sim, quando preciso (...) eles

[enfermeiros] vem logo (...) eles estdo sempre disponiveis (...)” E6

A familia € considerada como sendo “(...) a instituicdo primordial mais antiga e a base
fundamental responsavel pelo apoio emaocional, social e fisico dos seus membros. Este facto
torna-se, ainda, mais verdadeiro, quando um dos seus elementos se encontra doente (...)” (Pinto

et al., 2010, p.71). Os participantes do estudo fazem referéncia a necessidade de apoio familiar.
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As referéncias tedricas consultadas vém neste sentido e referem que o familiar, que passa mais
tempo na prestacao direta de cuidados designados cuidador principal, tem o apoio dos familiares
mais préximos que nao assumem essa responsabilidade da prestacdo de cuidados na totalidade,
apesar de ajudar em algumas tarefas, sdo chamados de cuidadores secundarios (Salgueiro, 2008,
p. 53). Também o estudo de Araujo et al. (2008) refere o auxilio dos filhos, dos cénjuges e dos
netos ao prestador de cuidados, sendo este apoio, essencialmente, de supervisdo e apoio
emocional. Como refere Fernandes et al (2002, p.34) “(...) a par dos recursos da comunidade, a
rede de amigos e familiares € uma ajuda importante para os cuidadores informais destes

doentes(...)".

Alguns dos participantes no estudo fazem referéncia a necessidade de apoio social. O
estudo de Andrade (2009) apresenta resultados semelhantes, referindo apoio social insuficiente
para cuidar da pessoa idosa no domicilio. No entanto, outros estudos consultados referem que
existem organiza¢bes que oferecem um conjunto de respostas as dificuldades na prestacdo de
cuidados, dando apoio aos prestadores, tais como: cuidados de higiene do doente, confecgéo e
distribuicdo de refeicdes, limpeza da habitagéo, tratamento de roupas, entre outras (Fernandes et
al., 2002).

A necessidade de apoio econémico, referida no nosso estudo, é também apresentada
nos estudos de Carvalho e Lopes (2010); Pinto et al. (2010), em que todos os participantes
referiram dificuldades econémicas que condicionam 0s recursos para a prestagdo de cuidados.
Martins et al. (2007) referem que o trabalho de cuidador informal é, normalmente, voluntario e néo
remunerado. No nosso estudo, encontramos, apenas, uma cuidadora de idosos que refere receber

da segurancga social, para além do vencimento do utente, uma ajuda econdémica.

Dos participantes do estudo, 2 identificaram a necessidade de cuidados de
enfermagem. O estudo de Martins et al. (2007) revela que os cuidadores procuram auxilio na
familia, nos profissionais enfermeiros e médicos. Conforme refere Petronilho (2010), os
enfermeiros ocupam um lugar privilegiado na prestacdo de cuidados de qualidade, podendo
oferecer suporte profissional aos cuidadores, mobilizar 0s recursos necessarios ou eles mesmos
apresentando-se como um novo recurso complementar as insuficiéncias no apoio aos familiares
cuidadores. Deste modo “ (...) o enfermeiro consegue identificar necessidades/problemas
alterados ou as suscetiveis de serem afetadas, estando inerente organizar e planear um conjunto
de procedimentos de enfermagem que respondam aos problemas identificados, com vista a
recuperacao e autonomia funcional da pessoa” (Sequeira, 2009, p. 16). O Enfermeiro tem o papel
de educador permanente em salde e agente de transformacdo social, de modo a garantir a
interacdo entre os profissionais e 0s usudrios do sistema de saude (Martins et al.,, 2007) e
assegurar informacdes relativas aos recursos que a comunidade dispde no sentido de minimizar a

sobrecarga de cuidar um familiar dependente, sem apoio (Nogueira, 2007).

Para Petronilho (2010) a prestacdo de cuidados carece de uma adequada articulacao

entre os cuidadores e as equipas de salde na prestacdo de cuidados e deve ser assegurado “(...)
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o melhor apoio aos cuidadores pré e pés alta hospitalar, proporcionando uma boa gestdo de

cuidados no domicilio, garantindo, ainda, o sucesso do regresso a casa (...)" (p.52).

» Categoria: Formacgao

Na TABELA 15., estdo referidos os resultados relativos as necessidades de formagéo dos
cuidadores informais. Desta categoria emergiram como subcategorias as necessidades expressas
de formacdo, as actividades formativas desenvolvidas pelos profissionais de salde e estratégias

de autoformagéo.

No estudo realizado, 4 dos oito entrevistados expressaram a necessidade de formacao,
mesmo que 3 destes tenham tido experiéncias anteriores com a prestacdo de cuidados, esta
necessidade mantém-se. Existe 1 participante, que nem expressa necessidade de forma¢éo, nem
experiéncia anterior em prestacao de cuidados.

Referem a necessidade de que os profissionais de saude desenvolvam actividades de

educacéo para a prestacdo de cuidados 2 das participantes.

Dadas as circunstancias de necessidade de formacgdo, 2 dos entrevistados fazem
referéncia ao desenvolvimento de estratégias que permitam a autoformacgdo para colmatar o

défice de conhecimentos na &rea da prestacédo de cuidados.

TABELA 15.

Categoria: Formacéo

Subcategorias Unidade de Registo

Necessidades “(...) desde que a gente tenha conhecimentos para tratar bem deles

expressas de (...) deviam chamar-nos & e dizer as coisas que ela ia precisar (...)
formagéo eu nunca tinha feito nada disso (...) senti logo (...) falta de

conhecimento sobre como tratar dela (...)” E8

Actividades formativas “(...) fazer as pessoas que cuidam dos idosos, ensinar a lava-las, a
desenvolvidas pelos  vesti-las [fala de sessbes de educacéo para a saude] (...)" E6; “(...) o
profissionais de saude enfermeiro tem sido uma boa ajuda (...) explica-me as coisas,

mostra como se faz (...) tem ensinado muita coisa (...)” E8

Estratégia para Auto “(...) quando ia ao hospital estava sempre de olho nos enfermeiros,
Formacao o que eles faziam (...) vinham e eu estava com atengdo como eles

faziam para depois eu fazer (...)” E6;
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Os resultados do estudo revelam que metade dos participantes sente necessidade de
formac&@o. Em varios estudos (Pinto et al., 2010; Martins.2007; Petronilho, 2010), verifica-se que
os profissionais de saude nao proporcionam a informacéao adequada para ajudar os prestadores a
cuidar e a maioria dos cuidadores ndo tem nenhuma formacdo ou esta revela-se informacéo
insuficiente. Petronilho (2010) refere, ainda, que no estudo de Mistiaen et al. (1997) a necessidade
de formacao foi eleita como a maior dificuldade para os familiares cuidadores apés a alta
hospitalar, e ainda, segundo Nogueira (2007) é nesta altura que a sua necessidade de aprender

se torna mais evidente.

Como refere Silva (2007), ha estudos que demonstram que os prestadores necessitam
de apoio, formagdo para que haja condicbes de assegurar os cuidados a pessoas com

dependéncia no seu domicilio.

Uma intervencdo capacitadora é fundamental para proporcionar mudancas no estilo de
vida, constitui uma das estratégias para vencer os desafios impostos pelas condi¢ées de salude
das pessoas que sofreram AVC, propiciando novas formas de cuidar (Martins et al., 2007).

Capacitar o cuidador para prestar cuidados, necessita de uma relacdo de parceria, gradual
e continua no tempo, entre o enfermeiro de referéncia e o cuidador promovendo o processo de
formacédo no sentido do prestador adquirir habilidades e competéncias que contribuam para uma
prestacdo de cuidados mais adequada e centrada na pessoa que cuida (Freitas et al., 2009).
Neste sentido, “ (...) os familiares devem ter acesso aos conhecimentos e informagfes essenciais
para o cuidar no domicilio (...)’(Pinto et al., 2010, p.79), ndo esquecendo a promogao de habitos
de vida saudéaveis, melhoria da qualidade de vida e/ou dos cuidados e uma comunicagdo

adequada entre os profissionais de saude e os familiares (Sequeira, 2009, p. 16).

Souza, Wegner e Gorini (2007) destacam que o profissional de salde que desempenha
actividades educativas deve ir para além da simples transmissdo de informacdes, voltando-se a

estimulacdo dos sentidos das pessoas/colectividades.

No estudo de Martins et al.(2007) refere que todos os cuidadores se mostram com
abertura as informacdes no sentido de melhorar a préatica e a qualidade de cuidados. No entanto, a
capacidade dos prestadores de cuidados para desempenharem este papel raramente € avaliada,

€ a sua preparacao para o papel esta pouco estruturada (Campos et al., 2009).

2.3.3.Necessidades do doente

Conforme refere Sequeira (2009) “[todos os individuos tém necessidades, que satisfazem

de modo a obter e manter a homeostasia bio-psico-social, que lhes permite ser autonomos (...)"

(p-16). Em situacdo de doenca, o equilibrio interno de cada pessoa e o seu meio envolvente ficam
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comprometidos (Sequeira, 2009), passando, estes, a apresentar novas necessidades para
colmatar as dificuldades que surgem com as sequelas do AVC. As necessidades que emergiram
no estudo foram as ajudas técnicas, a reabilitacdo no domicilio, a adaptacéo da estrutura fisica, a

intervencao holistica e a interacédo (TABELA 16.) .

TABELA 16.
Area temaética: Necessidades do doente

Area Tematica Categorias

Ajudas técnicas

Reabilitagdo no domicilio

Necessidades do doente Adaptacédo da estrutura fisica

Intervencao holistica

Interagcéo

Da andlise de cada uma das categorias constata-se que a maioria dos participantes do
estudo, (6 dos 8 participantes), faz referéncia a necessidade de ajudas técnicas para a realizagao
das suas tarefas diarias, sendo estas asseguradas pelo servigco da seguranca social, compradas

ou alugadas pelos familiares cuidadores (TABELA 17.).

A maioria dos participantes (7) refere a necessidade de reabilitacdo no domicilio.

Alguns dos participantes do estudo (3 de 6) fizeram referéncia, nas suas entrevistas, a
necessidade de adaptagdo da estrutura fisica da habitagdo, para minorar as dificuldades
apresentadas pelas pessoas que sofreram AVC, isto pode ser justificado pelo facto dos doentes

ndo serem totalmente dependentes e, por isso, ainda ndo necessitarem destas alteracdes.

A atencdo dos profissionais de saude referida por 1 das 8 entrevistadas, ndo deveria ser
centrada, apenas, nos problemas fisicos, expressando a necessidade de abordagem holistica ao

doente, que parece nao se verificar.

E referenciado no nosso estudo, por 3 das 8 participantes, a necessidade de interagéo

social dos doentes que ficaram dependentes, pela ocorréncia de AVC.
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TABELA 17.

Categorias da Area tematica: Necessidades do doente

Categorias Unidade de Registo

“(...) o meu irmdo deu-nos uma cama daquelas, hum (...)” [Articuladas]
E1,;7(...) comprei a bengala (...) fui buscar um carrinho de rodas (...) tem um
banco destes [de madeira] la na casa-de-banho, sento-o dentro da banheira e
Ajudas dou-/he banho (...) umas molas, que tem ali para se entreter a fazer forga
Técnicas (...)” E4: *(...) arranjamos um banquinho e pomos no chuveiro (...) a cama
articulada (...) tivemos de fazer uma adaptacado para lhe por umas grades
(...) e pusemos-lhe um colchéo anti escaras (...) tem uma almofada para se

sentar prépria que comprei em silicone (...)” E8;

“(...) assim pode melhorar [fazer reabilitacdo no domicilio], e nem tinha de
Reabilitacao sair de casa (...)” E1; *(...) ela ainda precisava disso, de mais fisioterapia (...)
no Domicilio  Sim sim, claro que sim [quando falava que o utente beneficiava se houvesse

Enf.° de reabilitacdo no domicilio] (...)” E3;

~ “...) chuveiro, é assim entra a direito (...) tirei o poliba (...) meti-lhes
Adaptacéo da ] ) o
o campainhas para eles tocarem quando precisam (...)” E6; “(...) do escritério,
estrutura fisica _ )
fazer um quarto, para ela ndo ter de descer e subir escadas (...)” E8;

Intervencéo “(...) que nao olhassem s6 a parte fisica das pessoas (...) que a parte

Holistica psicolégica das pessoas também é importante (...)” E6

" (...) Jogam as cartas e ao domin6 para a cabeca nao ficar parada e
| conversam uns com os outros (...)" E4; "(...) os vizinhos vem falar com ele,
nteracao . i i

até vem aqui dentro (...) o meu filho vem para onde a ele, e ele fica todo

contente (...)" E6

Neste estudo foram descritas necessidades de ajudas técnicas, ndo tendo sido descritas
dificuldades na sua aquisi¢do, indo ao encontro de Fernandes et al. (2002), que referem que a
acessibilidade a equipamentos e ajudas técnicas, tal como camas articuladas, cadeiras de rodas e
canadianas, tem vindo a aumentar nos Ultimos anos, ainda que a informacdo e a divulgacéo
destes esteja aquém do desejavel, estas ajudas, devidamente utilizadas, sdo fundamentais para a
recuperacdo das sequelas apresentadas devido a AVC. No entanto, o estudo de Cruz et al. (2010)
revela que alguns dos seus participantes referem dificuldade na aquisicdo das ajudas técnicas.
Seria importante e necessdria a presenca do enfermeiro de reabilitacdo, uma vez que, este é o
profissional mais habilitado para adequar o equipamento ao estado de cada doente, de forma

individualizada.
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Verifica-se, no nosso estudo, uma necessidade de readaptacdo da estrutura fisica da
habitacdo as necessidades da pessoa que sofreu AVC. Pinto et al. (2010) referiram que as
habitacbes que acolhem um individuo dependente, muitas vezes sejam inapropriadas as
exigéncias da pessoa que fica dependente, preconizando que o0 ambiente fisico deve ser
valorizado, adequando o espaco de forma a permitir mais seguranca e autonomia nas AVD e

conforto da pessoa que se tornou dependente.

A necessidade de uma abordagem holistica referida no presente estudo, emergindo em
outros estudos como refere Jesus et al. (2005) “(...) cada vez mais é necessario compreender a
familia na sua globalidade, para conseguir uma intervencéo eficaz e uma actuacéo eficiente, que
responda as reais necessidades da familia como um todo e, néo, dividindo (...)" (p.27). Os autores
Pinto et al. (2010), referem que o doente recebe grande parte do apoio aos cuidados dos seus
familiares, sendo que estes também necessitam que atendam as suas necessidades fisicas,
sociais e espirituais, apresentando uma visao holistica, também, da familia. Todos os enfermeiros
devem considerar o cuidar verdadeiramente holistico, (Gomes & Fernandes, 2008), assim como a

educacédo para a saude, direcionada a este paradigma (Souza et al., 2007).

Quanto a necessidade de interac¢éo, esta € apontada por Fernandes et al. (2002) como
“(...) fundamental para uma melhor recuperacdo do doente (...)"(p.34), sendo que as actividades

lidicas e recreativas sdo mais dinamizadas pelos centros de dia.

2.3.4.Contributos para a prética de cuidados

Sao referenciados, ao logo deste estudo, aspetos que podem contribuir para a alteragéo
na pratica de cuidados, de modo a que a gestdo dos servigos de saude seja mais eficaz, visando a

melhoria continua e centrada nas necessidades efetivas dos doentes e da sua familia.

Assim, chega-se ao resultado de que, para melhorar a pratica de cuidados, deve-se ter em
atencdo os cuidados domicilidrios, por parte de uma equipa multidisciplinar, assim como a
programacdo da alta do doente ser preparada, atempadamente, pela equipa de cuidados de

salide primarios.

Quando as pessoas, que sofreram AVC, transitam do hospital para o domicilio, sofrem um
momento emocionante e muito dificil para as familias, em que se torna fundamental a necessidade
de suporte por parte dos profissionais de salde (Petronilho, 2010, p. 52). No domicilio, os
cuidadores devem ter apoio continuo, recorrendo a equipas multidisciplinares da comunidade
(Pinto et al., 2010).

Com a andlise dos resultados, dentro da area temética, contributos para a pratica de
cuidados, foi possivel identificar as categorias, apoio domiciliario e a visita domiciliaria, prévia a
alta (TABELA18.).
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TABELA 18.

Area temaética: contributos para a préatica de cuidados

Area Tematica Categorias Subcategorias
Médico
Enfermagem
Contributos para a Apoio Domiciliario

Indiferenciado
pratica de cuidados

ECCI

VD prévia a alta

» Categoria: Apoio domiciliario

Emergiu na categoria de apoio domiciliarios, como subcategorias, o apoio médico, de

enfermagem, apoio indiferenciado e as ECCI.

Alguns dos participantes deste estudo referem que o apoio domiciliario, por parte do
médico de familia (3 dos 8) e do enfermeiro de referéncia (4 dos 8), podem contribuir para que a
pratica de cuidados a doentes, que se tornaram dependentes pela ocorréncia de um AVC, seja

mais adequada e contribua para a minimizagdo das sequelas apresentadas (TABELA 19.).

Os participantes do estudo referem, também (3 dos 8), que a pratica de cuidados poderia
melhorar com o apoio indiferenciado de uma pessoa que auxiliasse, diariamente, na prestacéo de
cuidados, providenciada pela seguranca social ou por apoio econdmico para a sua remuneragao,
de modo a diminuir o esforco fisico, necessério, para a prestacdo adequada de cuidados. Das
cuidadoras entrevistadas, 1 refere-se a essa ajuda, pois apresenta uma empregada, que, no

entanto, é remunerada pela prestadora.

Apenas 1 dos participantes faz referéncia a equipa de cuidados continuados integrados
(ECCI), que é uma equipa com cuidados especificos, nomeadamente ao cuidador informal e,
tendo como finalidade, a melhoria da pratica de cuidados e obter ganhos em saude. Considerando
gue os cuidadores podem ndo ter conhecimento da existéncia destas equipas de forma
organizada, estes demonstram saber que existe apoio, por exemplo, de reabilitacdo ao domicilio,

nao se referindo que este é um elemento da ECCI.

Consideram-se estes resultados extremamente Uteis para a organizacdo e gestdo da
prestacdo de cuidados em utentes que sdo acompanhados por uma ECCI. Esta equipa integra

apoio domicilidrio multidisciplinar.
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TABELA 19.

Categoria: Apoio domiciliario

Subcategorias Unidade de Registo

"(...) o médico, para os medicamentos e para ver como evolui o estado de

Médi saude da minha mae (...) mais apoio do médico de familia, que esses nunca
édico

vem a casa [quando se refere que tem direito a VD do médica de familia] (...)

nédo sabia (...)" E8

"(...) ja foi pedido para vir ca uma enfermeira (...)" E7; "(...) pedi [enfermeiro
privado] para me ensinar como tratar dela, e ele é que me tem valido (...) eles
Enfermagem até me telefonaram e véo vir ca (...) [fala dos enfermeiros do centro de
saude] (...) pode ensinar-nos algumas técnicas para tratar dela (...) nunca é

como no hospital (...) porque eles la percebem muito mais (...)" E8

"(...) alguém para me ajudar a dar banho (...) a enfermeira um dias destes
falou em arranjar uma pessoa para me vir ajudar (...) ficou de me ligar a dizer
Indiferenciado  se conseguia ou néo (...)" E7; "(...)Também tenho uma empregada todos os
dias (...) a empregada eu ja tinha, mas agora ela esta sé para me ajudar a

tratar a minha mae (...)" E8;

"(...) veio aqui a assistente social, a médica e o enfermeiro [avaliacdo
efetuada pela ECCI|(...)” E4;

ECCI

Os resultados apontam no sentido de melhorar o apoio por parte do médico e enfermeiro,
apoios indiferenciados e por parte das ECCI. Para Fernandes et al. (2002), os centros de saude
asseguram consultas de medicina familiar, consultas de enfermagem, apoio social e cuidados

domiciliarios.

Numa perspetiva de contributo para a melhor gestéo dos cuidados de saude, é necessario
um plano de intervencdo da rede formal, com a implementacdo de programas de continuidade de
cuidados que abranja todos os membros da familia, promovendo a comunicacédo, em especial, no
periodo imediato ao regresso a casa (Petronilho, 2010, p. 52), em que a equipa desta rede da
seguimento aos cuidados, em contexto de proximidade (Jesus et al., 2005 p.28). O regresso a
casa, planeado por profissionais, com interven¢cdes centradas nas necessidades da pessoa que
sofreu 0 AVC e também nas do cuidador, diminuem os efeitos negativos do regresso a casa e da
transicao do ambiente hospitalar para o domicilio (Campos et al., 2009). Sendo também um apoio

fundamental a quem o prestador pode recorrer sempre que necessite, dando-lhe seguranca.
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» Visita domiciliaria prévia a alta

Surge no estudo, uma entrevistada que reconhece a necessidade de efectuar adaptacées
e alteragbes importantes de modo a proporcionar conforto e seguranca a sua familiar, quando esta
regressar a casa. Confrontada com estas necessidades que so verificou quando a pessoa que
sofreu AVC ja estava em casa, refere que, para que a pratica de cuidados seja mais adequada, as
alteracdes deveriam ter sido efectuadas mais atempadamente, antes mesmo de o doente ter
regressado, sendo que, para isso, seria importante a realizacdo de uma visita domiciliaria antes da
alta. (TABELA 20).

TABELA 20.

Categoria: Visita domiciliaria prévia a alta

Categoria Unidade de Registo

"(...) em casa ndo temos as mesmas condicdes que no hospital (...
L enfermeiro deveria vir a casa ver as condigdes (...) vir a assistente social

VD prévia a alta i ) . ~
ver o que iamos precisar (...) ensinar-nos a fazer as alteragdes

necessarias, antes da pessoa estar em casa (...)" E8;

O resultado apresentado vem ao encontro do que refere Pinto et al. (2010), que diz que a
maioria dos prestadores ndo estdo preparados para cuidar de uma pessoa dependente, sendo
competéncia das instituicbes de saude, a preparagcdo da familia para receber o doente, no
domicilio, fazendo referéncia a avaliacdo das necessidades bio-psico-sociais, atempadamente e

antes da alta hospitalar.
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3. LIMITACOES DO ESTUDO E SUGESTOES DE MELHORIA

A realizacdo do presente estudo viu-se confrontada com algumas limitacfes, que para

melhoria de futuros trabalhos, devem ser colocadas e refletidas.

Inicialmente, estava previsto efetuar um estudo a prestadores de cuidados, de doentes
apos AVC, residentes no concelho onde exerco fungdes e com alta para o domicilio de Unidades
de Convalescenca da mesma regido. No entanto, quando se iniciou a recolha da informacéo, ndo
existiam internados nas unidades, doentes nestas condi¢des, pelo que foi efetuada a alteracdo de
se efetuar as entrevistas, a todos os cuidadores informais de doentes apds AVC, apés a alta,

independentemente da sua &rea de residéncia.

Também limitou o estudo, em termos de tempo para a recolha dos dados, o facto de, ap6s
obter a autorizacdo da instituicdo para a realizacdo do estudo, ao pedir os dados & ECL, esta
referiu que a autorizagéo deveria ser dada pela ARS, uma vez que a unidade de convalescenca
pertencia & RNCCI. Apés o pedido de autorizacdo a ARS, esta devolveu-o referindo que o mesmo
deveria ser enderecado & comisséo de ética da instituicdo, pelo que, foi desperdicado tempo, que
teve como consequéncia uma populacéo alvo mais pequena do que teria sido possivel obter. Para
além disso esta indefinicdo do circuito de informacéo revela desconhecimento/indefinicdo das

relacdes de dependéncia.

Dificuldades surgiram, também, na gestdo e conciliagdo do tempo para a realizacdo do

estudo ditado pelo contexto académico, o exercicio profissional e a vida pessoal.
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4.CONCLUSAO

Com a realizacao desta investigacao, verificou-se que as pessoas que sofreram AVC tém
dificuldades na realizagdo das AVD; como consequéncia desta dependéncia surge a necessidade
de ter um cuidador informal. Os cuidadores tém, também, dificuldades e necessidades para a

prestacao de cuidados adequados que estes doentes requerem.

Com as altas hospitalares cada vez mais precoces e politicas de salde economicistas, as
instituices existentes deixam de ter capacidade para receber os doentes dependentes, sendo que
€ do seio familiar que, na maioria das vezes, surge o elemento que assumira a prestacdo de

cuidados a este membro.

As vivéncias dos cuidadores informais que participaram neste estudo, inserem-se em
diferentes areas, como sejam as experiéncias dos cuidadores informais, as necessidades destes
na prestacdo de cuidados, as necessidades das pessoas que sofreram AVC e os contributos que

os cuidadores expressam para a melhoria da pratica de cuidados.

Os cuidadores informais passam por um processo de aceitagdo da prestacdo de cuidados
gue apresenta varias vertentes, sendo que apresentam aspetos positivos como a satisfacéo pelo
regresso a casa, com todas as adaptacfes que esta nova condicdo da pessoa apresenta,
implicando uma re/organizacéo familiar, com a alteracdo dos papeis familiares, a organizacdo das
novas rotinas diarias, de modo a incorporar a prestacdo de cuidados, mas deparam-se com a
incerteza nesta prestacao de cuidados e, também, com um processo de aceitacdo negativo, visto
que, por vezes, esta prestacdo de cuidados € apresentada como uma obrigacdo para o cuidador e
ndo a aceitou de livre e espontdnea vontade. Esta obrigacdo pode comprometer a prestacdo de
cuidados uma vez que o cuidador ndo esta disponivel para a integrar no seu quotidiano. Os
cuidadores informais demonstram sentimentos como a solid&o, a tristeza, 0 medo, sentimentos de
ambivaléncia e afeto pela pessoa que sofreu 0 AVC, que se revela um sentimento muito positivo,

apoiando a pessoa que sofreu o AVC.

Todos os participantes do estudo revelam dificuldades na prestacédo de cuidados quer em
relagdo a si proprio, quer em relacdo ao doente. As dificuldades expressas centram-se,
basicamente, no auxilio a realizacéo das atividades de vida diarias. O grau de dependéncia, dos
doentes, parece ser causador de maior esforco fisico, por este motivo sdo mais referenciados
pelos prestadores. Os constrangimentos surgem associados ao cuidar e ao deficit de saude do
cuidador. Estes constrangimentos parecem interferir na prestacdo de cuidados, uma vez que o
cuidador tem limitacdes fisicas e emocionais que ndo o permitem satisfazer as necessidades da
forma que este considera mais indicada. O desinvestimento na prestacdo de cuidados surge

associado, na perspetiva do cuidador informal, a idade avancada da pessoa que sofreu AVC
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Os cuidadores informais expressam necessidades relacionadas com a obtencédo de apoios

e de formagéo.

A necessidade de apoio é referenciada, a nivel familiar, social, econémico ou de
enfermagem por todos os entrevistados. A formagao é referida pelos cuidadores como sendo de
importancia relevante para uma prestacdo de cuidados adequados, no sentido de promover a
autonomia e a readaptacdo do individuo, ao meio envolvente. Os participantes neste estudo
puderam usufruir de algumas atividades de formacdo desenvolvidas pelos profissionais de salde
e recorreram a estratégias de autoformacao para colmatar os seus deficits de conhecimentos para

a prestacao de cuidados a pessoa pela qual eram responsaveis.

Os cuidadores informais identificam, como necessidades da pessoa que cuidam, as
ajudas técnicas, ndo demonstrando qualquer dificuldade em obté-las, a adaptacdo da estrutura
fisica da habitagdo de modo a permitir uma maior autonomia e um ambiente mais seguro e
adequado as dificuldades apresentadas pelos doentes que sofreram AVC. A reabilitagdo no
domicilio, de modo a obter interven¢do mais dirigida, personalizada e adequada ao potencial de
recuperacdo de cada um, € uma necessidade expressa, tal como a interacdo, identificada como
um meio facilitador para a recuperacdo e readaptacdo do doente ao meio envolvente. A
necessidade de uma intervenc¢éo holistica por parte dos profissionais vai contribuir para uma visdo
mais abrangente dos problemas do individuo, assim como os da sua familia e do meio em que
este esta inserido, proporcionando recursos adequados e sucesso nas intervencdes de

recuperacao e readaptacao do mesmo.

A pratica de cuidados pode, na perspetiva dos cuidadores, ser melhorada pelo
acompanhamento adequado dos profissionais de salde tal como médicos, enfermeiros,
indiferenciados, através de apoio de 32 pessoa e das ECCI, que foram criadas para a prestacdo de
cuidados de proximidade, contribuindo para a continuidade de cuidados, reabilitacéo e integracéo

na comunidade.

Assim, de um modo geral, pode dizer-se que os prestadores de cuidados que participaram
neste estudo, se mostram satisfeitos com o regresso a casa das pessoas que cuidam e de um
modo geral aceitam de forma positiva. Esta situacdo implica re/organizagdo familiar social e
econdmica e também necessidades e dificuldades especificas na prestacao de cuidados, para os
guais referem necessitar de profissionais de salude e de equipas de enfermagem, nomeadamente
ECCI, para a formacéo e apoio dos cuidadores, ajudando-os a ultrapassar as sua limitacdes,

aumentando a qualidade dos cuidados prestados.

As ECCI, ndo sao, ainda, muito referenciadas pelos cuidadores informais, o que nos
parece dever-se ao facto das mesmas se encontrarem em processo de implementacéo, ou, ainda,
ndo terem iniciado a sua actividade, plenamente; no entanto, do ponto de vista do investigador,

baseado no corpo teérico do estudo, o futuro dos cuidados de enfermagem, passa por serem
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prestados juntos dos que mais necessitam, garantindo acessibilidade e diminuindo as

desigualdades em Saude.

As ECCI contribuirdo, grandemente, para uma gestdo de cuidados e servigos de salde
que vao ao encontro das necessidades aqui referenciadas, podendo constituir-se como respostas
adequadas e que a comunidade necessita. O presente estudo € uma mais valia para a
organizacdo e gestdo de uma ECCI, na medida em que, auxilia a equipa multidisciplinar a
desenvolver planos de intervencao individual mais dirigidos, especificos e personalizados, que vao

ao encontro das necessidades reais dos cuidadores informais.

Também é referido que, em doentes que sofreram AVC e cuja autonomia fica
comprometida, é de extrema relevancia uma preparacdo mais adequada para a rececdo destes
individuos em casa, pelo que seria um grande avango para os cuidadores, uma visita domiciliaria
antes do doente ter alta hospitalar, no sentido de adequar todo o espaco e ambiente, promovendo

o conforto e a seguranca do doente, aquando do regresso ao domicilio.

Em suma, parece que estes cuidadores estdo interessados em cuidar dos seus familiares,
mas necessitam dos enfermeiros para ajudar a gerir todo o processo de adaptacéo e integracdo
na comunidade. As ECCI pretendem proporcionar as respostas mais adequadas aos cuidadores e

as pessoas que sofreram AVC.
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Apéndices



Anexo A — Guido da Entrevista



Documento de registo da recolha da informacgéo

Caracterizacdo dos participantes
Sexo: M F

Idade: anos

Grau de parentesco com o utente que sofreu de AVC?

HabilitacGes Literarias?

Profissao?

Caracterizacdo da pessoa que sofreu AVC
Sexo: M F

Idade:

Guiado da Entrevista

Objetivo:

Questéo

- Conhecer as experiéncias do cuidador
informal de doentes apés AVC, no contexto
domiciliario;

a) Pode falar-nos do que sentiu quando lhe
comunicaram a alta (para o domicilio) da
pessoa que cuida?

b) Pode descrever como se sentiu:

- No momento que recebeu a pessoa em
casa?

- Quando comecou a prestar cuidados?

¢) O que pensa sobre o facto da pessoa que
cuida fazer a sua readaptacéo social, familiar
e funcional do domicilio?

- Analisar as necessidades/expectativas
expressas pelos cuidadores informais;

Que necessidades/constrangimentos sente
ou sentiu na prestacao de cuidados a essa
pessoa?

Que apoios tem:

- A nivel social ;(Vizinhos, Conhecidos,
Familiares)

- A nivel da rede social de apoio;

- Econdmico;

- Profissionais de Enfermagem (CSP)
- Outros. Explique-os.

- Melhorar a pratica de enfermagem, em
contexto de proximidade;

- Que sugestao daria para o ajudar a cuidar
melhor a pessoa que esta aos seus
cuidados?

- Como acha que o enfermeiro poderia ajuda-
lo?

- E os outros profissionais de Saude?




Apéndice B — Quadros com resultados das entrevistas



Area tematica - Experiéncias do cuidador Informal

Vivéncias do cuidador Informal

Categoria

Subcategoria

Unidade de Registo

Processo
de
aceitacdo

Satisfacdo com o
regresso a casa

"E assim, por um lado fiquei contente [fala do que sentiu quando lhe comunicaram a alta do doente] (...) fiquei contente" [fala do que sentiu
quando o doente chegou a casa] (...) Acho bem [ fala da readaptacdo do dente no domicilio] (...) estd connosco (...) " - E1; "(...) era eu a
primeira a, fui eu a primeira a dizer, bom vem para a casa (...) acho bem virem para casa quando podem vir (...) eu ja vinha toda contente
que o trazia (...)" - E2; " Acho que ela em casa esta melhor (...) estd com pessoas que conhece.” - E3; "(...) fico contente de ele estar aqui
comigo (...) vim tranquila e satisfeita por o trazer para casa (...) Senti-me bem [quando comegou a prestar cuidados], porque ainda o posso
ajudar (...) pois acho que estd bem (...) ndo é uma pessoa estranha que o ajuda a fazer as coisas" - E5; "(...) fiquei contente de ele ter tido
alta (...) contente pela familia confiar nos meus cuidados (...) eu estou em casa, eles estdo sempre acompanhados (...) ndo estdo num espago
estranho" - E6,"(...) Fiquei contente (...)" [fala do que sentiu quando recebeu o doente em casa] - E7; '(...) fiquei muito contente (...) muito
feliz (...)" [ quando fala do momento em que Ihe comunicaram a alta do doente] (...) em casa é onde as pessoas se sentem melhor (...) em
termos sentimentais, nos é que sabemos o que ela precisa (...)" - E8.

Incerteza com o
regresso a casa

"(...) mas por outro pensei, agora como € que vai ser (...)" [ fala do que sentiu quando Ihe comunicaram a alta do doente] (...) gostava que
estivesse como dantes (...)" - E1; "(..) pensei que também ainda ia estar mais fininho (...)" - E2; "(...) fiquei atrapalhada, porque I4 esta, eu
ndo sabia da reagdo, como ele estava (...) foi um choque, fiquei chocada (...)" [ fala do que sentiu quando lhe comunicaram a alta do doente] -
E4.

Experiéncia
anterior
empoderadora

"(...) ja me ocupei de uma pessoa na Franca (...)" - E2; "(..)ja estou habituada (...) aceitei [quando fala do que sentiu quando lhe
comunicaram a alta do utente] (...) estava preparada, ja tinhamos falado disso em Viana (...) ndo tive problemas (...) ja tinha uma, [refere-se
a que ja prestava cuidados a mae] tenho o meu filho (...) eu j& faco & minha mae, ja tinha o meu filho também estou habituada a fazer essas
coisas (...)" [ fala de quando comecou a prestar cuidados ao doente] - E3; *(...) senti-me capaz, porque ele ainda faz alguma coisas, eu tenho
Mais ¢é de o ajudar (...) sabia porque la estd, tive a minha avo e o meu avé estiveram acamados e eu também tratei deles (...)" - E4; "(...) por
acaso ja estava preparada, que ele ndo ia fazer nada (...)" - E5;"(..) ja estou habituada (...) ja ndo era o primeiro, ja tinha tratado de
pessoas que tinham tido AVC (...) ja é o terceiro (...) ja estava acostumada" - E6; "(...) via (...) como ela tratava dele (...)" [quando referia
que, antes de tratar da sogra, ja tinha ajudado a irmd a tratar de um tio] - E7.

Reorganizacéo
familiar

"(...) isto de ir para o hospital e perder la uma tarde, também, também, também n&o é bom, e o estar em casa é melhor, assim sempre vamos
tratando dele e fazendo as coisas de casa (...)" - E2; "(...) Eu estava na casa da minha mde, e vim cuidar dele (...) agora tenho de deixar a
minha vida por causa dele (...)" - E4; "(...) é mais trabalho porque tenho de fazer o tabuleiro (...)" - E6; "(...) tive receio, porque ela agora
precisa de ajuda para fazer algumas coisas (...) enquanto trato da casa, também converso com ela e fago-lhe companhia (...)" - E8

Adaptacéo

"(...) vou-me adaptando ds novas mudangas dele (...)" - E1; "(...) cuidar dele, eu vou-me adaptando (...)" - E4; "(...) se ficar assim, ja ndo
estd muito mal (...)" - E5; "(...) aprender a lidar com a melhor maneira de a entender (...)" - E8.




Obrigacdo

"(...) eu preferia como ali em (...) que estdo trés meses (...)" - E3; "(...) eu estava separada dele (...) sinto que néo devia ser eu a cuidar dele,
mas ele ndo tem mais ninguém (...) eu ndo contava de, de apanhar isto (...) tinha de ser eu a cuidar dele (...) porque ele ndo tem mais
ninguém (...) diz que esse homem estava para ai cheio de fome vou levar-lhe de comer (...)" - E4; "(...) levasse para a casa dela, tipo essas
familias que recebem estas pessoas assim com problemas de saude (...)" - E4

Sentimentos

Solidao

"(...) ele é a minha companhia desde ha muito anos (...) eu sozinha nem durmo nem nada sozinha, nem dormi ca (...)" - E5.

Tristeza

"(...) andei uns dias um bocado em baixo (...) andei assim um bocado triste (...)" - E3; "(...) sinto pena por a pessoa estar assim naquele
sofrimento (...)" [ quando refere que o utente se sente triste por ndo conseguir fazer o que fazia antes do AVC] - E6

Ambivaléncia

"(...) fico triste por acontecido o que aconteceu (...) estou feliz por ele estar comigo (...)" - E5; "(...) por um lado fico triste por ele precisar
de ajuda mas fico contente por poder ajuda-lo (...)" - E5;

Medo

" Tive um bocado de medo, por ela estar sem forcas (...)"[ fala do momento em que recebeu o doente em casaj - E3; "(...) podia ser mais
grave, e até mesmo ele ndo aguentar, tive muito medo (...)" - E5; "(...) senti muito medo, mesmo, de ndo ser capaz de lhe fazer tudo o que ela
precisa (...)" - E8

Afeto

"(...) tem mais carinho, e mais atengdo (...) [compara os cuidados em casa com os cuidados hospitalares] (...) dou-lhes carinho (...)" [quando
fala que o doente estda melhor numa familia de acolhimento que no hospital, ela conversa muito com as pessoas que cuida) - £6; "(...) estd
rodeada de carinho e de compreensdo (...)" [quando fala do regresso a casa da mée] - E8

Dificuldades
identificadas pelo
cuidador

Relativas ao
doente

"(...) ele anda sempre agarrado...ndo se consegue sentar no chuveiro (...) faz uma for¢a (...) [ refere-se a rigidez articular] (...) é muito
complicado ele engolir (...) e com dgua ainda é pior (...)" - E1,; "(...) 50 ¢é isto fazer comida e dar-lha, e segura-lo de pé (...) ndo se segura
nas pernas (...) e lava-lo (...)" - E2; "(..) tratar dela, da higiene (...) [quando fala dos cuidados que tem que lhe prestar] (...) tenho de lhe ir
ajuda-la a dar banho (...) tenho de a limpar (...)" - E3; "(...) tem dificuldade é em andar (...) [dificuldade em] mexer esta mdo [esquerda] (...)
tenho mais é de o ajudar a lavar (...) ajuda-lo a vestir (...) dar-lhe a medicagao (...) veio assim, sem poder fazer as coisas (...) ele agora ndo
pode trabalhar (...) quer fazer as coisas a maneira dele, mas ele sabe bem que ndo pode, mas ainda néo tem essa nogdo que ndo pode, sd esta
a perguntar quando é que vai trabalhar (...)" - E4; "(...) ele é s6 mais a mdo que ainda ndo fecha bem, mas o braco ja mexe, a perna arrasta
um bocadinho (...) ele ainda faz as coisinhas dele, claro, mas eu tenho de ajudar (...) ainda o posso ajudar (...) [também é idosa] (...) ajudar
a limpar (...) vestir é que calgo-lhe as meias, visto-lhe as calgas (...) anda mais ou menos (...) porque ele é muito preguicoso (...) eu vou
insistir com ele para ele fazer mais gindstica (...)" - E5; "(...) vem devagarinho e agora ndo pode (...) vigio porque tenho medo que ele caia
(...) tem alturas em que se desequilibra (...) atacou-lhe bastante a parte da fala (...) ndo quer comer a frente das outras pessoa (...)"- EG6;
"(...) ela anda mas eu tenho de a segurar por traz porque a perna direita estd mesmo presa e o brago e sozinha ndo consegue (...) ela ndo
ajuda muito (...) [quando fala dos cuidados de higiene no chuveiro] (...) tenho de ser eu a dar-lhe de comer (...) fala mas ndo sabe o que diz
(...) [refere-se a afasia sensorial]” - E7; "(...) ndo é facil receber na nossa casa uma pessoa com dificuldades em andar (...) anda com
dificuldade (...) é preciso ajuda-la a deitar, a levantar, a andar (...) tenho de ajuda-la a vestir-se (...) cortar a comida (...) [quando fala do
que tem de fazer agora, e que antes do AVC ela ndo necessitava] (...) ela no carro tem muita dificuldade em entrar e sentar-se (...) ela de vez
em quando fica confusa (...) ndo se perceber bem a falar, porque ela fica nervosa quando ndo a percebemos (...)" - E8.




Relativas a si
proprio

"(...) 0 meu maior trauma era por-lhe a fralda, porque eu sei como ele era, mesmo nao é facil, ndo deixa (...) o mais dificil é ter que Ihe por a
fralda (...) dar-lhe banho é complicado, é o mais dificil (...) tem de ser mesmo uma pessoa a empurrar mesmo (...) [para se sentar] (...) 0 mais
dificil é ter que Ihe por a fralda, dar-lhe banho e medicacéo (...) jA me aconteceu esgana-se, e fico com medo que lhe aconteca o que lhe
aconteceu em (...) e ao engolir a papa esganou-se (...) o problema é que mesmo com a papa, até com a sopa que eu meto-lhe, leva-lhe tempo
fica ali na boca, tenho que os comecar a dar de inicio, para no fim ele os [medicamentos ] engolir (...) ele tem bronquite cronica (...) quando
lhe da as crises, vai ser muito mais dificil (...) ir para a vila e tudo é mais complicado (...) ir no transporte tinhamos de chamar um taxi, que
ele ndo ia conseguir entrar no autocarro.” - EI; "(...) as pernas estdo fracas (...)" [motivo pelo qual necessita de ajuda para o manter em pé] -
E2; " (...) por ela estar sem forgas (...)" [fala que teve medo quando a recebeu em casa, devido a esta condigéo clinica] - E3; "(...) deu-lhe
tudo do lado que ja tem uma prétese na perna (...) trato dele com mais dificuldade porque se ele ja ndo andava tdo bem desse lado, agora
muito pior (...) é dar-lhe banho" [quando fala das dificuldades ao prestar cuidados] (...) eu dou-lhe banho na banheira, tenho alguma
dificuldade para ajudar a ele entrar (...)" -E4; "(...) maiores dificuldades é so para vestir a roupa, para vestir o casaco a camisa (...)" - E5;
"(...) ele volta e meia esta a chorar (...) tem aquelas alturas em que ri, ri sem (...) e outras em que chora, depende, e eu nao consigo saber se
ele estd bem, ou ndo (...) lavo-o sentado num banco porque tenho dificuldade em lava-lo com ele de pé (...)" - E6; "(...) dificuldade por
exemplo a dar-lhe banho é que ¢ mais complicado (...) tenho de fazer muita for¢a (...)" - E7; "(...) ndo se percebe quase nada do que ela fala
(...)" [ a cuidadora tem dificuldade em percebe-Ila] - E8.

Constrangimentos

No cuidar

"(...) é complicado para mim ter de tratar dele porque estava separada (...) ndo me sinto muito bem (...) j& ndo me sinto t&o & vontade em
estar a ter de (...) vesti-lo (...) e estar a dar banho e tudo (...)" - E4; "(...) ela grita muito, até os vizinhos podem pensar que a gente lhe esta
a fazer mal (...) ela ndo gosta muito que mexam com ela, ela ndo quer muito que a gente a incomode." - E7;

Por deficit de
saude do cuidador

"(...) eu tenho problemas de salde (...) tenho artrite reumatoide (...) afetou-me o sistema nervoso, e ando de todo (...) é eu querer fazer as
coisas, e pronto, ndo consigo (...) ele quer tudo a maneira dele e eu enervo-me (...) fico cansada disto (...) eu se assim vou ndo aguento, ndo
vou ter forgas para aguentar, ndo tenho cabega (...) sinto-me cansada." - E4

Desinvestimento

"(...)ja tem quase 82 [anos] e agora jd ndo vale a pena muitas coisas (...) ja é muita idade (...)" - E5;




Area Tematica - Necessidades dos cuidadores informais na prestacéo de cuidados

Categoria| Subcategoria Unidade de Registo
"(...) os familiares ajudam-me [refere-se a irma e & mée] (...) mas para quando for tomar banho tem de ser a minha sobrinha (...) para o banho temos de ser
as duas (...)" - E1; (...) tenho alguma ajuda (...) s6 da filha." - E2; " Quando é preciso 0 meu marido ajuda-me (...)" - E3; "(...) os meus filhos que me botam
Familiar uma mdo quando é preciso (...)" E4; "(...) os meus filhos ajudam-me (...)" - E6; "(...) a minha cunhada (...) o meu marido (...) a minha irmd (...) sempre
estd com a familia e o filho pode convence-ia melhor (...) tem mais apoio e tudo (...)" - E7; "(...) 0 meu marido ajuda-me (...) tenho a ajuda dos meus filhos
(...) do meu irmdo (...) da minha cunhada (...) estd com a sua familia (...)" - E8;
Social '(...) ele vai para o lar de dia (...) vai para o lar de dia, mas tenho de pagar (...)" - E4; "(...) foram eles [Instituicdo: Cruz Vermelha] que me emprestaram a
cama articulada (...)" - E8;
"(...) vai ter agora, acho que é a grande reforma, em (...) ja me entregaram tudo e eu jd entreguei na seguranca social.” - E1; "(...) porque tenho de pagar
Apoios e ele ndo recebe nenhum (...) [quando se refere que ndo pode ter apoios domicilidrio] (...) ndo tem direito [apoio econdmico], porque como ele esteve em
Franga (...) - E2; "(...) ndo sei como vai ficar [ a nivel econémico] (...) vamos tratar da reforma (...) neste memento estd de baixa e arrecebe pela seguranga
social (...)" - E4 ; "(...) quem nos ajuda é o nosso filho, porque a reforma ndo chega a nada (...) talvez um subsidio para pagar a uma pessoa que me ajude
Econdmico (...) [refere-se ao que necessitava para prestar melhores cuidados] (...) por acaso ndo sabia desse subsidio (...)" [quando se fala do subsidio da 32 pessoa] -
E5; "(...) a reforma dele esta blogqueada e ndo sei qué, vamos ver (...) pessoas que vem da seguranc¢a social (...) eles também dao uma ajuda (...) esté viivo
e meteu para receber também a metade da mulher, vamos ver o que da." - E6; "(...) Ja fizemos o pedido (...)" [para o subsidio & 3? pessoa] - E7; " Se calhar
ndo temos direito (...) ainda ndo pedi (...)" - E8;
Enfermagem "(...) pode ser que precise porque ele é muito mo_le, muito mole (...) [quandE) refere que‘pode’nepessitar de ajuda do enfermeiro devido a flacidez do doente]
- E2;"(...) sim, quando preciso (...) eles [enfermeiros] vem logo (...) eles estdo sempre disponiveis (...)" - E6;
"(...) ndo sabia como é que ia cuidar dele (...) se viessem até era capaz de ser bom, porque se aprende sempre (...)" [fala de apoio de enfermagem para
. ensinos no domicilio]- E4; "(...) para me ensinar a melhor maneira de o ajudar (...) [responde & questéo de como o enfermeiro pode ajudar na prestagdo de
Necessidades cuidados] (...) vou ajudando, da forma que eu acho melhor (...) [ndo sabe bem como fazer] "- E5; "(...) eu preferia leva-lo numa cadeira de rodas porque era
expressas de muito mais rapido e tudo e ele quer ir pelo pezinho dele (...)" [ndo sabe a importancia de estimular a pessoa a fazer tudo o que esta consegue] - E6; (...)
formacéo desde que a gente tenha conhecimentos para tratar bem deles (...) deviam chamar-nos la e dizer as coisas que ela ia precisar (...) eu nunca tinha feito nada
disso (...) senti logo (...) falta de conhecimento sobre como tratar dela (...)" - E8;
Formagcao . "(...) fazer as pessoas que cuidam dos idosos, ensinar a lava-las, a vesti-las (...) [ fala de sessfes de educagdo para a satde]- E6; "(...) € nosso conhecido, e
ActIVIdaQes que eu fui falar com ele, para ele vir aqui esta semana, para me ensinar a maneira melhor de eu poder fazer, fazer, as coisas de, de tratar da minha, mée e
desenvolvidas |z, 4 poder ajudar (...) o enfermeiro tem sido uma boa ajuda (...) explica-me as coisas, mostra como se faz (...) tem ensinado muita coisa [enfermeiro] (...)
pelos profissionais | acho que eles [enfermeiros] vem para me ensinar (...) podem vir para ver isso, se ela tem direito a essas equipas [Cuidados Continuados Integrados] (...)" -
de salde ES;
Estratégia para "(...) ela [sobrinha] jd sabe aquelas técnicas todas e eu vou aprendendo com ela (...)" - E1; "(...) quando ia ao hospital estava sempre de olho nos
auto formagao enfermeiros, o que eles faziam (...) vinham (...) e eu estava com aten¢do como eles faziam para depois eu fazer (...)" - E6;




Area Tematica - Necessidades do doente

Necessidades do doente

Categoria

Subcategoria

Unidade de Registo

Ajudas técnicas

"(...) o meu irmdo deu-nos uma cama daquelas, hum (...)" [Articuladas] - E1;"(...) comprei a bengala (...) fui buscar um carrinho de rodas (...) tem um
banco destes [de madeira] I& na casa de banho, sento-o dentro da banheira e dou-lhe banho (...) umas molas, que tem ali para se entreter a fazer for¢a
(...)" E4; "(...) tenho uma cadeira, e ele, dou-lhe banho sentado na cadeira (...)" - E5; "(...) arranjei-lhe uma bengalinha (...) tenho um banco (...)
[quando fala nas alteracdes que fez para adaptar o chuveiro]” - E6; "(...) a seguranga social arranjou-me esta cama [cama articulada com grades e
colchdo ante escaras] (...) para lhe dar banho eu tenho uma cadeira prdpria (...) o carrinho de rodas (...) é emprestado (...)" - ET ; "(...) arranjamos um
banquinho e pomos no chuveiro (...) a cama articulada (...) tivemos de fazer uma adaptagdo para lhe por umas grades (...) e pusemos-lhe um colchédo
anti escaras (...) tem uma almofada para se sentar propria que comprei em silicone (...)" - E8;

Reabilitacdo no

"(...) assim pode melhorar [fazer reabilitagdo no domicilio], e nem tinha de sair de casa (...)" - E1; "(...) ela ainda precisava disso, de mais fisioterapia
(...) Sim sim, claro que sim (...) [quando falava que o utente beneficiava se houvesse Enf.° de reabilitacdo no domicilio]" - E3 ; "(...) veio uma enfermeira
fazer uns exercicios (...) e depois deixaram." - E4; "(...) fez [reabilitacdo] e ja recuperou alguma coisa (...) ele devia ir fazendo em casa o que fazia l&
(...)" - E5; "(...) eu tenho conhecimento que os enfermeiros vem a casa fazer fisioterapia (...)" - E6; "(...) s0 para a fisioterapia, eu acho que podiam
melhorar na questdo de vir a casa (...) temos uma enfermeira que faz isso, est a perceber, nos cuidados continuados (...) vai fazer fisioterapia (...) E6;

domicilio "(...) estdo a tentar arranjar (...) um enfermeiro para fazer fisioterapia também (...) em (...) que ela ndo estava a participar [Fisioterapia] - E7; "(...) ela
tem fisioterapia e terapia da fala (...) até pode vir o enfermeiro fazer-lhe fisioterapia (...) essa fisioterapia que se faz em casa (...)" -E8;
Adaptacio da "(...) o chuveiro tivemos de tirar a cabine e depois pusemos uma cortina...a cama tiramo-la (...)" - E1; "(...) chuveiro, é assim entra a direito (...) tirei o

estrutura fisica

polibd (...) meti-lhes campainhas para eles tocarem quando precisam (...)" - E6; "(...) do escritorio, fazer um quarto, para ela ndo ter de descer e subir
escadas (...)" - E8;

Intervencéo "(...) que ndo olhassem so a parte fisica das pessoas (...) que a parte psicologica das pessoas também é importante (...) - E6;
holistica
"(...) acho que Ihe faz bem, mas é sair mais aqui pela beira de casa, que tem os conhecidos, isso faz-lhe bem (...) - E1; "(...) jogam ds cartas e ao dominé
Interagéo para a cabega ndo ficar parada e conversam uns com os outros (...)" - E4; "(...) 0s vizinhos vem falar com ele, até vem aqui dentro (...) o0 meu filho vem

para onde a ele, e ele fica todo contente (...)" - E6;




Area Tematica - Contributos para a pratica de cuidados

Categoria

Subcategoria

Unidade de Registo

Apoio
domiciliario

Médico

"(...) ajuda ao receitar-lhe os medicamentos (...)" - E5; "(...) médico passar cd mais amivde (...) vir cd mais vezes (...)" - E6; "(...) 0 médico, para
os medicamentos e para ver como evolui o estado de saude da minha mde (...) mais apoio do médico de familia, que esses nunca vem a casa (...)
[quando se refere que tem direito a VD do médica de familia](...) ndo sabia” - E8;

Enfermagem

"(...) agora foram ao centro [de dia] (...) mede-lhe a tensdo e mede-lhe a febre (...)" - E4; "(...) a enfermeira ver os diabetes e as tensdes(...) - E6;
"(...) ja foi pedido para vir ca uma enfermeira (...)" - E7; "(...) pedi [enfermeiro privado] para me ensinar como tratar dela, e ele é que me tem
valido (...) eles até me telefonaram e vdo vir cd (...) [fala dos enfermeiros do centro de satde] (...) pode ensinar-nos algumas técnicas para tratar
dela (...) nunca é como no hospital (...) porque eles la percebem muito mais (...)" - E8;

Indiferenciado

"(...) s6 se fosse uma mulher para me ajudar (...) isso tenho para a minha mde (...)" [quando fala de apoio domiciliario] - E3; "(...) precisava era
que lhe dessem de comer, que o lavassem e que o arranjassem (...) [enquanto decorre feira medieval]" - E4; "(...ficar com ele enquanto eu vou as
compras, ajudar-me nas limpezas (...) e até no quintal (...)" - E5; "(...) alguém para me ajudar a dar banho (...) a enfermeira um dias destes falou
em arranjar uma pessoa para me vir ajudar (...) ficou de me ligar a dizer se conseguia ou ndo (...)" - ET; "(...) também tenho uma empregada
todos os dias (...) a empregada eu ja tinha, mas agora ela estd s6 para me ajudar a tratar a minha mde (...)" - E8;

ECCI

"(...) veio aqui a assistente social, a médica e o enfermeiro (...)" [avaliagdo efetuada pela ECCI] - E4;

Visita domiciliaria
prévia a alta

"(...) em casa ndo temos as mesmas condi¢des que no hospital (...) enfermeiro deveria vir a casa ver as condigdes (...) vir a assistente social ver o
que iamos precisar (...) ensinar-nos a fazer as alteragdes necessdrias, antes da pessoa estar em casa (...)" - E8;




Apéndice C - Informac&o ao Participante e Consentimento Informado



Informacé&o ao Participante Codificacdo:

Paula Regina Dias Ferreira, enfermeira da ULSAM, aluna do Curso de Mestrado em
Gestédo da Organizacbes — Ramo Gestdo de Unidades de Salde no IPVC; encontro-me, neste
momento, a desenvolver a minha dissertagao com o titulo de “Vivéncias do cuidador informal de

Doentes apés AVC: Um desafio a gestdo”. A elaboragdo deste trabalho tem como principais
objetivos conhecer as vivéncias do cuidador informal da pessoa com AVC e analisar as
necessidades/expectativas que este expressa, no contexto domiciliario. Neste sentido, pretendo
realizar entrevistas a cuidadores informais de pessoas que sofreram de AVC e que tiveram alta
(nos ultimos 8 dias) da unidade de convalescenca da (...). A Participacdo no estudo é voluntaria e
serd assegurada a confidencialidade através do anonimato. Cada pagina que contém informagéo
sobre o participante, tal como esta, sera atribuida um cddigo que s6 eu terei acesso para que o
participante ndo seja identificado no trabalho. No final do estudo comprometo-me a destruir a

informacao que me for dada.

Com os resultados pretende-se uma sistematizacao das vivéncias do cuidador informal da
pessoa que sofreu um AVC, de modo a contribuir para uma intervengdo mais efetiva nesta area da

gestdo de cuidados/servicos de salde.
Mais se informa que esta Investigacao foi aprovada pela Comiss&o de Etica (...).

A Investigadora

(Paula Ferreira)

Consentimento Informado

Eu , declaro ter

sido informado/a dos objetivos desta entrevista, no &mbito de um estudo cujo tema se designa
“Vivéncias do cuidador informal de pessoa ap6s AVC: Um desafio a gestdo de cuidados/servigos
de saude”, a que respondo livremente. Sei que sera preservada a minha identidade forma a nao

ser identificado no estudo em causa.

Desejo ser informado/a dos resultados do presente estudo:

Sim [ Ndo [

Moncéo,

(Assinatura)



Apéndice D — Autorizagéo para a realizagdo do estudo



COMISSAO de ETICA
Presidente
Qonsetho de Administragso

PARECER da COMISSAO de ETICA

-

A Comissao de Etica recebeu do C. A. o pedido de parecer, de um trabalho de investigagao, sendo
a investigadora, Paula Regina Dias Ferreira, enfermeira na Unidade de Cuidados de Sadde
Personalizados de Moncao, a frequentar o Curso de Mestrado em Gestao das Organizagdes, ramo
Unidades de Saude, no Instituto Politécnico de Viana do Castelo — Escola Superior de Saude, e
cujo tema é: “Vivéncias do Cuidador Informal de doentes ap6s AVC: Um Desafio a Gestao de
servigos/ cuidados de saude’. Por se encontrar completo, foi pela Comissdo dado parecer
positivo a realizagao do referido estudo.

A Comiss3o de Etica reunida em 12 de Janeiro de 2011

O Presidentg/d3/C. E.







