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“Por vezes, a vida parece deslizar numa cdmoda rofina. Mais ou menos
prazenteira, mais ou menos dificil e inquietante.

Mas logo, em ondas suaves ou agitadas, emerge a necessidade de uma
mudanca. Nasce no mais Infimo de nds mesmos ou 0 mundo exterior confronta-nos
com ela. Mas, embora ndo seja importante o aspecto como se apresenta, a nossa vida
ndo serd mais a mesma. Nés ndo voltfaremos a ser os mesmaos.

Um novo frabalho, exercer a profissGo, um casal ov uma separacdo, a chegada
de um filho, o aranque de um projecto, uma mudanga de casa..., de pals, uma
atitude interior ou exterior diferente: tudo isto sdo fortes e comovedores desafios.

Surgirdo, entdo, primeiro os medos e as duvidas; depois, a convicgdo e a forga.

Por fim, se vencermos os obstdculos, a alegria de um novo amanhecer.

Este caminho que iniciamos j& foi percorido por outros. Saber como o

alcangaram, talvez nos possa ajudar.”

(Riba, L.; 200T:Prefacio)
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RESUMO

Com este trabalho pretendemos abordar através de uma perspectiva conceptual a
familia como um recurso para a saude e o papel do cuidador informal principal na
prestacdo de cuidados ao doente que sofreu AVC, assim como as dificuldades sentidas por
estes e a sua interaccdo com a profisséo e o profissional de Enfermagem.

Tendo em conta a justificac@o do frabalho, quer pela pertinéncia quer pela
oportunidade do estudo de investigacdo, importa pois expressar o interesse da sua
concretizacdo.

Os enfermeiros sGo um corpo vital na equipa de sadde gue pode e deve conftribuir
para ajudar a gerir problemas de adaptagdo a situagdes de vida, a situagdes de savde. Este
estudo tenta ser mais uma alavanca que permita conhecer melhor os medos e anseios do
CIP, qual a agjuda que gostaria de ter, como se sente em relagdo a recepgdo do doente
com AVC em casa & quais os factores que interferem com a aceitagdo da alta hospitalar.

Em suma pretende-se melhorar a qualidade de vida do CIP e de quem recebe
cuidados, evitando os reingressos ao hospital, sabendo que contribuicdes reais ddo os
enfermeiros para ajudar a ultrapassar este momento da vida das familias, e detectar na
perspectiva do cuidador informal, qual a ajuda que gostaria de ter e como se sente em

relacdo a recepcdo do familiar doente em casa.

Este frabalho de investigacdo pemitiu-nos reflectir sobre a nossa pratica e sobre os
problemas com gue nos deparamos no dia ¢ dia.

Reflectimos sobre diferentes comportamentos do ser humano ao longo das varias
etapas da sua vida em familia e perante uma situagdo de AVC de um familiar, © gque
confribuiu grandemente para uma melhor compreensdo dos aspectos que motivam o
Homem nos seus comportamentos didrios. Serviu acima de tudo para entendermos a
profissdo de Enfermagem enquanto prestadora de cuidados ao ser humano.

Pretendemos também confribuir para o desenvolvimentio dos cuidados de
Enfermagem e sua aceitagdo como uma profissdo que infervém nos aspectos

socioecondmicos da sociedade.



O trabalho prende-se com um dos momentos constantes no Plano de Estudos do IX
Mestrado em Ciéncias de Enfermagem do Instituto de Ciénclas Biomédicas Abel Salazar -
Porto. A Investigacdo foi realizada durante um periodo de tempo de cerca de 13 meses,
entre Qutubro de 2002 e Novembro de 2003. Trata-se de um estudo exploratério descritivo e
longitudinal em que se relata o gue sente o cuidador informal perante a situagdo de
doenca do seu familiar com AVC em dois momentos distintos, ou seja, um primeiro apds a
instalag@o da doenga, infernamento e alta hospitalar e um segundo apds 5 meses a cuidar
do seu familiar. Pretendeu-se ainda saber qual o contributo dos enfermeiros na adaptagdo o

esta situacio do cuidador.,

Verificamos que a partir da ocorréncia do AVC, nos deparamos com uma situagdo de
ruptura dos hdabitos quotidianos da familia. Para superar esta sitvagdo e dar continvidade
aos cuidados ao elemento que sofreu o AVC e ficou com um grau de incapacidade
elevado, a familia aqjustase & nova situag@o alterando os papéis familiares, fazendo
adaptacdes estruturais da habitagdo, adquire novas habilidades e mobilliza as redes de
apoio possiveis, Podemos concluir que nem sempre ¢s respostas formais, instifucionalizadas,
quer do ambito social quer da savde, ddo a resposta que o cuidador gostaria e precisa.
Perante as dificuldades ainda assim o CIP mostra o desejo de cuidar do doente.



ABSTRACT

With this work, we intend to approach through conceptual perspective, family as a
resource towards health and the carer perform in care willing to stroke patient, as well
difficulties felt by this one and their interaction with the profession and the nurse professional.

Taking on this work justification, by his pertinence and the investigation study
opportunity, is necessary to express his concretization interest.

Nurses are a vital corps in health team that should and must contribute to help solve
adaptation problems in a lifetime and health situations. This study fries o be a lever that
allows knowing better carer fears and anguishes, which help he would like to have, how his
feeling relating to stroke patient home reception and which are the factors that interferes
with hospital discharge acceptation.

In brief, we infend to improve carer fife quality and whe receives cares, avolding
hospital readmissions, knowing which are real nurses confributions to help families fo overstep
this life moment, detecting in carer perspective which help he would like o have and how he

feels by receiving his relative home.

This investigation work allowed us to reflect about our practice and problems which we
meet every day.

We reflect about different human being behavicurs through several life stages in his
family community and before a relative stroke situation, which enormously contributed to a
better comprehension of those aspects that allege human kind in his diary behaviour.

We intend also to contribute to nurse cares development and their acceptation as a

profession that interferes in socioeconomics aspects in society.

This work is @ moment included in the Study Plan of the IX Nurses' Sciences Master fake
placed at Instituto de Ciéncias Biomeédicas Abel Salazar — Porto. Investigation took place
during 13 months, between October 2002 and Novemiber 2003. Is an exploration descriptive
and longitudinal study, in which is related what carer feels before a relative stroke disease in
two distinct moments: right when the stroke fook place, internment and hospital discharge



and a second moment 5 months after taking care his relative. It was also intent to know

nurses’ contribution on carer adaptation.

We verified, that right after stroke, we meet the a rupture situation of family quotidian
habits to overcome this situation and give care continuity to patient that suffered a stroke
and stayed with an elevated incapacity degree, family adjusts to her new situation modifying
family performs, making home structural adaptations, acquire new abilities and mobilizing
support nets, as possible. We do not conclude that always formal answers, institutionalized,
social or health ones, give responses that carer would like and need. Yet, before difficulties,

carers' shows desire to care his patient.
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IHRODUC RO

INTRODUCAO

Em 1995, em Helsinborg, cidade Sueca um grupo de peritos reuniu-se, sobre o
patrocinio da OMS, tendo preparado e divulgado o Declarag@o de Helsinborg sobre a
gestdo do AVC, na qual € estabelecido um conjunto de metas, a ser atingidas até ao ano
2005.

Na declaracdo é determinado que os Estados Membros dever&o ter um sistema
organizado de cuidados a prestar ao doente com AVC, de modo a reduzir para 20% o
proporgdo de doentes que morrem no primeiro més e de pelo menos 20% a taxa de
incidéncia de um AVC recorente em doentes com sobrevida de 2 anos apds o 1° AVC. As
mortes devidas a doencas vasculares deverdo ser inferiores a 40%. Todos os doentes dever&o
ter acesso a medidas de prevengdo secunddria apropriadas, bem como a uma unidade ou
equipa especializada em AVC. Os cuidados de reabilitagdo também estdo contemplados
nesta declaragdo. Todos os Estados Membros estabelecerdo ainda um sisterma para
avaliagcdo dos cuidados prestados ao doente com AVC e para garantia de qualidade dos
mesmos (PORTUGAL, 2001).

Os principios subjacentes a uma boa préfica também foram definidos, sendo os
interesses e necessidades dos doentes e familias salvaguardados, devendo ser esta a
principal preccupagdo de todos os profissionais. Para tal, segundo a declaragdo, dever-se-a
criar e apoiar as associacdes voluntdrias de doentes e grupos de auto ajuda, considerar o
AVC como uma urgéncia médica de forma a serem prestados cuidados, nas situacdes
agudas, num haospital. Todos os fratamentos deverdo ser baseados em evidéncias cientificas.
A reabilitacGo deverd ser planeada em estreita colaborag@o com os doentes e suas familias

e ter em conta as suas necessidades.

Em Portugal, o AVC & a primeira causa de morte e a principal causa de incapacidade
no idoso, tornando-se por este facto preccupante. De acordo com a DGS (PORTUGAL,
2001), previsivelmente ha em Portugal em média entre 20.000 a 25.000 internamentos por
AVC por ano. Em média morrerdo durante o internamento 2.250 doentes e até qos trés
meses apds AVC cerca de 4.950. Prevé ainda que apds o AVC, em cada ano, em termos de

capacidade funcional haverd aos trés meses 5.400 doentes com uma incapacidade muito

Cora Farmray 16
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grave; 2.745 com incapacidade grave; 3.330 com incapacidade moderada; 4.095 com
incapacidade ligeira e 6.930 independentes.

Erm Portugal por norma, os doentes com AVC sdo internados nos servigos de Medicina
ou Neurologia, e os cuidados s@o sobretudo orientados para a fase aguda havendo, em
alguns hospitals "Unidades de AVC".

Segundo a DGS (PORTUGAL, 2001) os cuidados para a reabilifacdo ndo tém sido tao
valorizados quanto seria desejdvel &€ uma vez que ¢ tempo de permanéncia média no
hospital varia entre 11 e 15 dias e os programas de reabilifagdo duram 1 a 2 meses, significa
que grande parte desta reabilitacdo serd efectuada com o doente j& no seu domicilio, junto

da sua familia.

BUCKMAN (2000:71) refere-se & familia e amigos de um doente afirmando que “caring
for a Sfroke victim can be both physically and mentally exhausting™!.

O AVC constitui um acontecimento altamente stressante para o individuo, como para
a familia. AUGUSTO (1988:30) afirma que “...a familia sofre o impacto da crise num dos seus
membros, mas também porque o factor precipitanfe de uma crise individual é
frequentemente uma interac¢do patoldgica do sistema familiar”. Sendo a familia entendida
de forma dindmica, sofrendo modificagdes ao longo do tempo, dotada de uma estrutura
prépria e possuindo um equilibrio entre duas tendéncias o homeostasia e a transformacdo. A
familia € o sktema utilizado mais frequentemente para a resolugdo dos problemas, e esta
perante © AVC de um dos seus membros, pode sofrer alteracdes da sua homeostasia
(capacidade de manter a unidade) e/ou transformagdo (capacidade de se adaptar
sucessivamente d&s necessidades do seu percurso  longitudinall ndo respondendo
adequadamente as necessidades do individuo deoente. A forma como a familia se organiza
para responder a crise que o AVC pode provocar, o modo como aprende a lidar com uma
doenca incapacitante como € o AVC, as dificuldades, os medos e angustias que senfem e
a forma como os suplantam, preocupam-nos uma vez que na nossa pratica didria nos
deparamos com situagdes de crise no seio familiar em que a resposta nem sempre € a mais
adequada (SAMPAIO, 1988:19).

Todos estes factores levaram-nos a reflectir sobre esta temdtica levantando-se-nos
questdes: Quais os contributos redls que de facto engquanto profissionais de Enfermagem
poderemos dar para a promocdo de uma salde familiar e comunitdria? A familia € um

recurso para a savude? Qual o papel da familia na prestagcdo de cuidados informais o

' “euidar de um doente vitima de AVC pode levar & exaustéo fsica e mental”,
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familiar que sofreu AVC?% Que dificuldades sentem os cuidadores informais? Qual € a sua
interaccdo com o profissional de Enfermagems#

S&o estas as principais razdes para a escolha do tema da nossa investigacao "A familia
do doente com AVC e a alta hospitalar - papel do enfermeiro na gestdo da adaptagdo”
para a qual necessitamos de investigar continuamente numa ansia de mais e melhor

compreender tal fendmeno.

Numa época de rdpidas mudangas de informagdo, a tomada de decisdo tem de ser
assente num raciocinio célere e num corpo de conhecimentos sdlido.,

STREUBERT & CARPENTER (2002) afirmam que o conhecimento em enfermagem
segundo CARPER (1978) tem quatro padrdes fundamentais gue emergem a medida gque o
enfermeiro avanca no conhecimento, e s&o eles o conhecimento empirico, o conhecimento
estético, o conhecimento pessoal e 0 conhecimento moral, MAY em 1994 acrescentou o
conhecimentio abstracto. Reconhecer as formas de conhecimento para STREUBERT &
CARPENTER {2002:6) "...proporciona um contexfo de apropriacdo do saber em enfermagem
e 0 modo como o desenvolvem”.

Os enfermeiros e outros profissionais de satde anseiam por compreender e dar sentido
as experiéncias vividas pelos seus clientes, anseiam por entender os acontecimentos de
salde e de doenca dos mesmos. E através da investigacdio que conseguem desenvolver

esses novos conhecimentos.

Escolhemos redlizar um estudo exploratério descritivo e longitudinal em que se relata o
gue o CIP sente, perante o doente com AVC, em dois momentos distintos, ou seja, um
primeiro apds a instalag@o da doenca, internamento e alia hospitalar e um segundo apds 5
meses a cuidar do doente. Pretendeu-se ainda saber qual o contributo dos enfermeiros na
adaptacdo do CIP a esta situacdo.

Este frabalho tem como objectivo geral:

- Conhecer as dificuldades da familia no cuidar de um membro que sofreu AVC.

E como finalidades:

- Melhorar a prestacdo de cuidados de enfermagem no domicilio ao doente com AVC
e arespectiva familia.

- Melhorar a quadlidade de vida do doente com AVC e do respectivo prestador de

cuidados informais.

Corlo Farrgz .. 18
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O presente frabalho estrutura-se em duas partes distintas: uma tedrica e uma de
investigagcdo. Na parte tedrica pretende-se apresentar uma sintese sobre os aspectos
socioldgicos da familia, definicdo de familia, o papel e funcdes e as interaccdes desta; a
importéncia da familio enquanto recurso para a salde e ao modelo de promog&o da
salde na familia; definic@o de AVC, as dificuldades senfidas pelas familias perante uma
situacdo de AVC de um dos seus elementos, as redes de apoio a que pode recorrer e
adaptacdo a uma situagdo de crise como esta; a reabilitacdo do doente com AVC na
comunidade. Esta sintese tedrica teve por base a revisdo bibliografica, que pensamos ser
necessdria & andlise da informagdo proveniente das entrevistas.

Na segunda parte, é descrita a metodologla usada, os instrumentos de recolha de
informag&o e a amostra, apresentamos ainda a andlise e a interpretagdo da informagdo
obtida. Terminando com uma reflex@o/sintese das principais conclusdes do trabalho

desenvolvido.

B Blo &= o N e SO NSPRN e S e 19



A FAMIL

O ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL, & FAMIUA £ O PAPEL DO ENFERMEIRD

PARTE |
(FUNDAMENTAGAO TEGRICA)

O ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL, A FAMILIA
EO
PAPEL DO ENFERMEIRO

T Pl

20



NTE COM AVC E ‘ AR

VR DAl

O ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL, A FAMILIA E & PAFEL DO ENFERMEIRD

“Ndo soros como edificios construidos exteriormente de pedias,
mas como arvores que retiram da sua propria seiva o no a seguir

do seu tronco, a capa superior da sua folhagem."

[MARCEL PROUST)

1. DOENCAS CEREBROVASCULARES

A doencga cerebrovascular é definida como toda e qualquer anormalidade do SNC
causada por alteragdes do aporte normal de sangue para o encéfalo, por oclusdo de um
vaso sanguineo ou por hemorragia da parede de um vaso (BRUNNER e SUDDARTH, 1994).

A vasculopatia do SNC pode estar relacionada com a arteriosclerose, com doenca
hipertensiva, malformagdes arteriovenosas, vasoespasmos, Inflamagdes ou embolias.

Como consequéncia da vasculopatia, os vasos vdo perdendo a sua elasticidade,
ficam endurecidos e desenvolvem depdsitos ateromatosos que podem constituir fontes de
tromboembolismo. O lumen do vaso vai progressivamente diminuindo, © que origina
comprometimento circulatdrio cerebral (isquemia). Se a isquemia cerebral é transitéria (AlT)
ndo acarreta sequelas neurcldgicas permanentes. Se a oclusdo é completa e ocomre num

grande vaso, origina um enfarte cerebral.

1.1. Acidente Isquémico Transitério

O AIT é um episddio de disfungdo neuroldgica tfransitéria, que se manifesta por perda
repentina da fungdo motora, sensitiva ou visual com a duragdo de segundos ou minutos
nunca ultrapassando as 24 horas. O AVC pode ocorrer no primeiro més apds um AlT, sendo
também frequente quando hd AIT's de repetfico. A arferiosclerose nas artérias
extracranianas localiza-se mais frequentemente na bifurcagdo da cardtida comum, na
origem das artérias vertebral e cerebral média. O sinftoma caracteristico da vasculopatia
carotidia € a cegueira temporaria, unilateral, subita, indolor, ndo precedida de qualquer
outro sinfoma. A isquemia do sistema vertebrobasilar manifesta- -se por vertigens, diplopia,

distUrbios de consciéncia e diversos sinais de alteracdes motoras e sensitivas.
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1.2. Acidente Vascular Cerebral

Um AVC é uma perda subita da fungdio cerebral resultante da interrupgdo do fluxo
sanguinec a uma parte do encéfalo que dura mais de 24 horas. Por norma este € o resultado
de vdrios anos de evoluc@o de doenca vascular (BRUNNER e SUDDARTH, 1994). Segundo a
OMS, o AVC é um disturbio da fungdo cerebral que se caracteriza pela instalacdo rdpida de
sinais clinicos, focais ou globais, que permanece durante pelo menos 24 horas ou conduz &
morte sem outra causa aparente para além da vascular (PORTUGAL, 2001).

O AVC é o principal problema neurologico a nivel mundial e constitui uma das
principais causas de morte e de incapacidade permanente nos paises desenvolvidos. Em
Portugal, & a principal causa de morte e é respons@vel por cerca de um quarto dos dbitos
anudis. Os AVC s@o causa comum de morbilidade e mortalidade na Europa, sendo a
primeira causa de mortalidade em Portugal e a principal causa de incapacidade nas
pessoas idosas (EASTON in PORTUGAL, 2001).

Devido d&s alteragdes sociodemograficas que tém ocorrido nos Ultimos anos, a
esperanca de vida tem aumentado bem como a proporgdo da populacdo idosa, o que
tem implicagdes no aumento da prevaléncia desta doenca e levando também a um
provavel aumenio da quantidade e qudlidade de cuidados, com os consequentes
aumentos de gastos com a saude.

Em Portugal, em 1999, a mortalidade geral foi de 108.268 &bitos, destes 21.617 foram
por AVC (PORTUGAL, 1999).

H& autores como THORVALDSEN (1995) que defendem que a incidéncia do AVC é de
1 @ 2 por 1000 hakitantes/ano.

De acordo com os dados do projecto “Médicos Sentinela” citados pela DGS, as taxas
anudals de incidéncia de AVC, tendo por base os casos nofificados, foram mais elevadas no
sexo masculino {219.9%000 habitantes) que no sexo feminino (177,1%000 habitantes) em
todos 0s grupos etdrios. Verifica-se também que sao raros os casos em que a ldade é inferior
a 45 anos.

Considera-se como um dos maicres factores de risco © aumento da idade, em que
mais de 85% dos doentes tem mais de 65 anos; acima dos 85 anos a incidéncia dos AVC &
de 20%

O envelhecimento populacional toma a prevencdo desta doenca uma necessidade

em termos de salde publica. No entanto, apesar do AVC ser frequente neste grupo etdrio,
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também ocorre em numero consideravel em individuos mais jovens. Em termos globais, a
incidéncia de AVC & superior nos individuos do sexc masculino (PORTUGAL, 2001).

Em 1989, Portugal apresentava a mais elevada taxa de mortalidade de enire os paises
desenvolvidos, situando-se apenas abaixo da Bulgdria. Segundo a OMS, em 1994, Portugal
detinha a maior mortalidade do conjunto de paises da Unido Europeia (PORTUGAL, 2001).

Nas Ultimas décadas verificou-se em muitos paises industrializados uma diminvigdo
dréstica na taxa de mortalidade por AVC, nomeadamente em Portugal. Na década de 80,
registou-se uma redugdo de 24% e na de 90, uma reducdo de 25% com grandes assimetrias
regionais (PORTUGAL, 2001).

Apesar de globalmente decrescente, a tendéncia observada apresenta
iregularidades ao longo do tempo e o grau de decréscimo & inferior ao que seria desejavel
e ao que se verifica em outros paises desenvolvidos (FALCAQ in PORTUGAL, 2001).

A prevaléncia dos AVC na populacdio é crescente devido o aumento da
sobrevivéncia e do crescimento da populagdo idosa. Uma vez que as tendéncias
demogrdficas caminham no sentido do envelhecimento da populagdo é possivel que uma
parte significativa dos orgamentos dos sistemas de salde seja direccionada para o

fratamento das pessoas que sofrem esta patolegia.

Segundo BRUNNER e SUDDARTH (1994), frequentemente o AVC tem como causa umd
frombose ou embolia cerebral cu isquemia ou hemorragia cerebral, o resultado de qualquer
uma destas € a interrupgdo do aporte sanguineo cerebral, resultando em deficits
tempordrios ou permanentes como a perda de movimento, da fala, da sensibilidade ou do
raciocinio. A melhor opgdo é a prevencdo do AVC, para tal hd que trabalhar os grupos de
risco de forma a alterar os factores e as condi¢cdes humanas que predispde ¢ individuo para
esta doenca, controlando:

- a hipertensdo e outras doencas cardiovasculares;

- a digbetes, a obesidade e outras doencas metabdlicas;

- hdbitos tabdgicos associados a outros factores {ex. mulher em idade fértil fumadora e
fazendo contracepcdo);

- 0 uso de determinadas drogas.

O AVC para além da grande mortalidade que provoca produz uma alta taxa de
morbilidade.
As deficiéncias, incapacidades e desvantagens resultantes do AVC, sdo bastante

varidveis, dependendo da drea envolvida e da recuperacdo do doente,
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Podemos entender deficiéncia como sendo um disturbio fisico, uma perda tempordaria
ou permanente de uma faculdade. Segundo HESBEEN (2003:40) deficiéncia & uma
“...alferacdo prolongada da esfrutura anatdmica, fisioldgicas ou psicoldgica de um
individuo."

Segundo BADLEY, citado por STANHOUPE e LANCASTER (1999:658) as limitagdes
funcionais originam incapacidades "' ...fais como audicdo, visGo, preensdo, mover-se, frepar,
ler, etc. Valoriza-se mais o nivel de fungdo do que o objectivo da acfividade, de tal forma
que a limitagdo funcional possa ser associada com a incapacidade resultante”. HESBEEN
(2003:40) define incapacidade como “...consequéncia funcional de uma deficiéncia”.
BADLEY (1994} entende incapacidade como “...qualquer restricdo ou perda (resultanfe de
uma deficiéncia) da capacidade para desempenhar uma actividade de modo ou dentro
do padrdo considerado normal para um Ser Humano™ (STANHOUPE e LANCASTER, 1999:658).
Estas incapacidades tém normalmente implicacdes sociais chamadas de desvantagens ou
handicap. Para o mesmo autor “...a desvantagem resulfa de uma deficiéncia ou
incapacidade que limita ou impede o desempenho de um papel que € normal
(dependendo da idade, do sexo e de factores sociais e culturais) para aquele individuo".
Estas desvantagens originam adaptagdes do funcionamento familiar. Para HESBEEN (2003:43)
desvantagem (handicap) é “...uma sifuagcdo danosa, associada ds conseguéncias dos
obstdculos com que a pessoa e 0s seus proximos se confronfam no quofidiano da vida,

decorrentes de uma deficiéncia, de uma incapacidade ou de caracteristicas particulares”.

O AVC causa deficits neuroldgicos diversos, dependendo do local da lesd@o, da
dimensdo da drea cerebral que sofre a isquemia, e do volume da circulacdo colateral.

A nivel motor, resulta numa perda do contfrolo voluntdrio dos movimentos, sendo a
disfunc@o mais comum a hemiplégia (paralisic de um dimidio corporal) devido a les@o
cerebral contralateral. Qutra disfuncdo bastante frequente é a hemiparésia (diminuicdo da
forca muscular num dimidio corporal).

A nivel da comunicagdo e linguagem podemos encontrar disarfria (dificuldade de
dicgdo ou pronuncia), disfasia ou afasia (deficit ou perda da fala) e apraxia (incapacidade
de levar a cabo um gesto ou acgdo previamente aprendidos). O AVC é a causa mais
comum de afasia.

Ao nivel da percepcdo (capacidade de inferpretar sensacdes) o AVC pode originar
disfuncdes visuais, deficits sensitivos como © da percepcéo tactl ou a perda da
propriocepgdo (incapacidade de perceber a posicdio @ movimenio dos segmentos

corporais) ou ainda dificuldade na interpretac@io de estimulos auditivos. A nivel visual
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encontramos disturbios como hemiandpsia homdnima em que hd perda de metade do
campo visual e disturbios das relagdes visuais-espaciais (relagdo da percepedo de dois ou
mais objectos no espago) frequente em doentes com hemiplégia & esquerda.

O AVC pode criginar alteragdes da actividade mental e efeitos psicolégicos diversos;
no case das lesdes do lobo frontal pode dar-se o comprometimento da capacidade de
aprendizagem, de memdria e de outras fungdes intelectocorticais. Desta disfungdo podem
resultar alteracdes da atencdo, dificuldades de compreensdo, défice de memdria, falta de
motivacdio e multas vezes depressdo. Estes doentes podem dinda apresentar labllidade
emocional, hostilidade, frustracdo, ressentimento e falta de cooperagdo.

Outras das manifestacdes clinicas frequentes no AVC é a perda de controlo
esfincteriano; o doente pode apresentar incontinéncia urindria transitéria devido a confusao
mental ou incapacidade de comunicar as suas necessidades por comprometimento motor
e postural. Pode ocomrrer atonia vesical com perda da sensagdo de bexiga cheia ou
diminuicdo do controlo do esfincter urindrio. A existéncia de retencdo ou de incontinéncia
urindria persistente pode ser um sintomma de les@o cerebral bilateral. Se coexistir com

incontinéncia fecal pode-se pensar numa lesdo neuroldgica extensa.

O profissional de enfermagem orienta a sua avaliac@o para o comprometimento
funcional do paciente, em relacdo as suas actividades didrias, uma vez gque a qualidade de
vida apds o AVC estd intimamente ligada com o estado funcional daguele.

A reabilifactio deve inicia-se no proprio dia em que ocorre © AVC (se o estado do
doente o permitir), mas durante a fase de convalescenca torna-se mais intensa. O
conhecimento das capacidades, do estado mental e emocional, do comportamento e
actividades de vida didrias da pessoa antes do AVC, €& fundamental para o

estabelecimento de um programa de reabilitagdo.
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"...aquele que ignora a sua origem vive a nostalgia dessa
caréncia
e veiculg, ao longe de toda a existéncia, o falta de uma

identificacdo imealizavel".

(BOCHEREAU)

2. CONCEITO DE FAMILIA

Existem varias definicdes de familia baseadas em lacos afectivos, de consanguinidade,
legais, entre cutros. Ao longe deste capitulo, vamos abordar estas diferentes visdes, de forma

a compreender melhor os fendmencs de satde/doenca no seio familiar.

2.1. DEFINICAO DE FAMILIA

A palavra familia deriva do latim * familia”, cuja origem & “familus™- servidor. Em Roma
a “familia” designava o conjunto de pessoas (parentes ou domésticos) gue viviam sob
autoridade do "pater familias”. O significado da palavra familia tem evoluido ao longo da
histéria, como variam com as culturas os diversos modelos familiares.

Tradicionalmente a familia era definida com base no pressuposto da familia nuclear
em que ¢s pais permaneciam juntos ao longo da vida e eram mondgamos assim MACKLIN
(1988) citado por STANHOPE e LANCASTER (1999:492) afirma que familia € "“...casamento
legal entre um homem e uma mulher, durante foda a vida, sexualmente exclusivo, com
filhos, em que o homem é o principal responsdvel pelo sustento e a autoridade
fundamental”. Actualmente, a familia como unidade integra tormou-se transitéria o que
resultou em mudancas na estrutura familiar, nas funcdes e papeis dos seus membros. A
dificuldade em definir familia advém das mudancas familiares e da emergéncia de outras
formas familiares. Assim STANHOPE e LANCARTER (1999:492} citando diversos autores,
apresenta diferentes definicdes que passamos a nomear:

- “...ur grupo social unico ligado por lacos de geracdo, emocdes, preocupagdes,

estabelecimento de metas, orientacdo altrusta e uma forma préopria de
organizacdo” (BENTLER, 1989).
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- "...um grupo de duas ou mais pessoas relacionadas por nascimento, casamento ou
adopcdo e que residem juntas na mesma casa" {National Center for Health Statistics,
1990).

- “..um sistema de membros interdependentes que possuem dois atributos:
comunidade denfro da familio e inferacgdo com outros membros” (JANOSIK e
GREEN, 1992).

- “...duas ou mais pessoas unidas por lacos de proximidade emocional e partilha mutua
que se identificam como familia (FRIEDMAN, 1992},

- '...um grupo de duas ou mais pessoas relacionadas por nascimento, casamento ou
adopcdo e que residem juntas na mesma casa” (National Center for Health Statistics,
1990).

Na enfermagem comunitdria € essencial o uso de uma definicdo mais alargada pois ©
enfermelro trabalha com familias de diferentes estruturas. A perspectiva de JOHNSON (1992)
citada por STANHOPE e LANCARTER (1999:492) € mais abrangente "...a familic é composta
por dois ou mais individuos, pertencendo ao mesmo ou a diferentes grupos de parentesco,
gue estdo implicados numa adaptagdo confinua & vida, residindo habitualmenfe na mesma
casa, expetimentando lagcos emocionais comuns e parfilhando entre si e com oufros certas
obrigacdes”. A esta ligagdo afectiva da familia & dada énfase por PARSON citada por REY e
ALVELAR in MORENO ({2000:304) em que “...a familia é uma rede de relacdes carregadas
emocionalmente, e considera-se que o afecto mutuo enfre os seus membros é a base da
sua solidariedade e da sua lealdade”.

Segundo a CIPE (2000:69), familia & definida como um "...conjunto de seres Humanos
consideradas como unidade social ou fodo colectivo composto de membros unidos por
consanguinidade, afinidades emocionais ou relacdes legais, incluindo as pessoas
significativas. A unidade social constituida pela famfliac como um todo é vista como algo
mais do que os individuos e as relagdes pelo sangue, afinidades emocionais ou relagdes
legais, incluindo as pessoas significativas, que constituem as partes do grupo”. No seio desta
predominam os lacos afectivos e o espirito de solidariedade sendo por isso al que se devem

levar a cabo as acgdes necessdrias para a manutencdo da salde.
Segundo MOREIRA {2001:21) LILLARD e MARIETTA referindo-se a MOORE definem familia

como “...a unit of inferacting persons related by ties of mariage, birth, adoption, or other

strong social bonds whose cenfral purpose is fo promote the social mental, physical, and
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emotional development of its members..."2, aparece-nos assim a familia com participante no
desenvolvimento de atitudes, valores e crengas com fungdes de socidlizacdo, afectivas e de
protecgdo.

BOBAK (1999:12) citando FRIEDEMAN define a familia como "...duas ou mais pessoas
que esfdo ligadas entre si por lagos de partiiha e proximidade emocional e que se
identificam como parte da familia”.

VON BERTALANFFY introduziu a teoria dos sistemas, onde as familias séo descritas como
_..unidades compostas por membros cujos padrdes de interacgdo sdo o foco de atengdo.
A familig é vista como um fodo, com fronfeiras que sGo afectadas e penefradas pelo
ambiente externo. A familic como uma estrutura organizacional é um subsistema da
comunidade e da sociedade"” (STANHOUPE e LANCARTER, 1999:494). SAMPAIO ({1985: 37)
define familia como um sistema, como “...um conjunfo de elementos ligados por um
conjunto de rela¢ées em continua interacgdo com o exterior e mantendo o seu equilibrio ao
longo de um processo de desenvolvimento, percorrido afravés de esfadios de evolucdo
diversificada”.

Assim hd diversos conceitos de familia que, envolvem a explicacdo da estrutura
familiar, as suas fungdes, compaosicdo e lagos afectivos e em alguns casos ocupam uma
unidade habitacional embora haja aufores que perante esta situagdo ndo a definam como
familia mas como agregado familiar. No seic desta predominam os lagos afectivos e o
espirito de solidariedade sendo por isso ai que se devem desenvolver as accdes necessarias
para a manutengdo da satde. Podemos entdo definir familia como sendo um grupo de
elementos que interage, que frequentemente tem uma origem comum, se rege por leis; tem
uma organizacdo prépria, partiha responsabilidades, responde &s necessidades dos seus
membros de forma assertiva com espirifo de solidariedade e alirulsmo e promove o

desenvolvimento social, mental, fisico e emocional destes.

O conceito de familia € um dos concelfos que as ciéncias sociais, nomeadamente a
sociologia tem estudado, enconirando-se literatura muito abundante e variada; nela o
conceito é descrito de forma rica e estd bem desenvolvido. O conceito familia foi sofrendo
alteragdes ao longo dos tempos com as modificagdes sociais. O conceito € baseado na
estrutura, na organizacdo, nas formas e funcdes familiares e nos lacos legais e afectivos. E
fambém adaptado ao contexio onde se insere, sofrendo o sistema familiar variacdes que

devem ser identificadas e descritas. A enfermagem como ciéncia da savde debruga-se

1", ..uma unidade de pessoas interactivas ligadas por lagos de matiménio, nascimento, adopgdc ou oulros lacos
sociaks forfes cujo propésite principal € promover o desenvolvimento social, mental, fisico e emocional dos seus
membros".

Coyle Fewaz . 28
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mais sobre o fendmeno da funcionalidade da familia e sobre a forma como ela influencia e

& influenciada pela salde dos seus memioros.

2.2. FUNGOES DA FAMILIA

As funcdes da familia desempenham um papel importante na manutencdo da
integridade da unidade familiar e da resposta ds necessidades dos seus membros e Gs
expectativas da sociedade. DURVAL e MILLER (1985) citado por STANHOPE e LANCASTER
(1999:503) identificaram seis fungdes familiares que sGo geralmente aplicadas a todas as

estruturas familiares:

geradora de afecto;

T

proporcionadora de seguranca e aceitacdo pessoal;

proporcionadora de satisfagdo e sentimento de utilidade;

asseguradora da continuidade das relagdes;

3

proporcionadora de estabilidade e secializagdo;

impositora da auteridade e do sentimento do que & correcto.

As mudangas constatadas nas sociedades ao longo dos anos, no sentido de uma
maior complexidade, implicam o aparecimento de novas problemdticas e o abandono de
muitas das fungdes que, fradicionalmente, competiam a familia.

Este facto, porém, ndo retirou & familia um caracter verdadeiramente actuante j&
gue, ao mesmo tempo, outras dessas fungdes foram aumentando de importdncia. Poder-se-
ia até afirmar que esta evolugcdo tem conduzido a uma certa especializacdo da sua
actividade funcional.

Basta apenas reflectir:

- Na valorizagdo crescente do papel da familia na procriag&o e educagdo dos filhos.

- No cada vez maior apelo & fungdo afectiva da familia, Unico lugar onde o individuo &
aceite com a sua personalidade total @ ndo como alguém que apenas desempenha
um papel.

- No desenvolvimento da fungdo de companheirismo, ja que é no seio da familia que
os individuos padem interagir com outros numa base intima, proprietdria e pessoal.

- Na valorizacé@o do amor, do didlogo e da solidariedade entre geragdes.

- Na consciencidlizagc@o de que a familia € um agente de desenvolvimento e
mudanga da sociedade.

Corta Pertaz n! W M b
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Embora se tenham alterado muitas das fungdes de outrora, & familia continuam a ser
atribuidas, reforcadamente, tarefas com caracteristicas especiais: & que estas fungcdes ndo
sGo passivels de ser transferidas para qualquer outrg instituicdo, séo especificas da familia.

E nesta atribuicao & familia de funcdes que 6 ela pode desempenhar que reside a sua

importéncia e a sua forca na sociedade dos nossos dias.

2.3.PAPEIS DOS ELEMENTOS DA FAMILIA

Em caoda familia cada elemento fem um determinado papel e uma determinada
fungdio, que se interrelacionam com os dos ouiros elementos ccupando vdrias papéls em
simulténec. Os individuos ac longo do processo de socidlizagdo desenvolvem habilidades,
adquirem conhecimentos, atitudes e competéncias para funcionar numa determinada
posicdo. A estas s@o inerentes determinados papéis que sdo definidos, segundo DURVAL e
MILLER (1985), come "...as expectativas de comportamento, de obrigacdes e de direifos que
estdo associados a uma dada posicdo na familia ou no grupo social” {STANHOPE e
LANCASTER, 1999:502). Assim como cada classe social, a raga/etnia e a idade/geracdo tém
implicacdes na concepcdo e execucdo dos papéls, também cada familiac adequa os
papéis familiares e os comportamentos esperados dos seus elementos tendo em conta a
estrutura e as forgas internas e externas & unidade familiar.

Em linguagem da CIPE (2000:67) interacc@o de papéis "..é um tipo de accdo
interdependente com as seguintes caracteristicas especificas: interagir de acordo com um
conjunto implicito ou explicito de expectafivas, papeis e normas de comportamento
esperados pelos outros”.

Um individuo pode ndo ter preparacdo adequada ao desempenho de um
determinado papel e ndo responder as expectativas sociais, podendo, entdo, gerar um
conflito.

Alteragdes subitas das situagdes ou dos papéis podem obrigar a uma reorganizagdo
familiar rapida que nem sempre & possivel originando disfungdes familiares previaomente
latentes ou mesmo inexistentes. KIM, McFARLAND e MclANE (1990:25) afirmam que “...la
falfa de un apoyo familiar, amigos, v de un grupo de personas significativas puede
experimentarse como una sensacion de soledad o de aislamiento social'3. Afirmam ainda

que seja gqual for a causa (falta de conhecimentos, ma comunicabilidade, baixa auto-

3" .o falta de apoio de um familiar, amigos, e de um grupo de pessoas significativas pode levar a experimentar-se
uma sensacdo de soliddo e isolamento social”.
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estima, limitagcdes na mobilidade, dissondncia sociocultural e/ou uma limitagdo dos
interesses da vida}, esta pode induzir uma md interacgdo social.

Em situacdes de doenca, por norma, um ou mais elementos da familia
desempenham geralmente © papel de prestador de cuidados que na CIPE (2000:48) é
definide como "..um fipo de inferacgdo de papéis com as seguinfes caracteristicas
especificas: inferagir de acordo com as responsabilidades de cuidar de aiguém,
interiorizando as expectativas das instituicbes de saude e profissionais de saude, membros da
familia e sociedade quanto aos comportamentos de papel adequados ou inadequados de
um prestador de cuidados; expressdo destas expectativas como comportamentos e valores;
fundamental em relagdo aos cuidados aocs membros dependentes da familia”.

Em saude comunitdria € essencial que o enfermeirc compreenda a familia e os seus
papéis de forma a poderem oferecer aos clientes conhecimentos dos procedimentos da
familia entre os seus elementos e dentro da comunidade e da sociedade.

Existern conceltos importantes da teoria da disiribuico de papéis, que segundo
STANHOUPE @ LANCASTER (1999:493) sdo relevantes para que o enfermeiro avalie a famllia e

o comportamento dos seus membros, & sdo eles os seguintes:

“Papel familiar - procedimento repetitivos aprendidos, através dos quais cada membro

cumpre com o que é esperado do seu papel.

Stress no desempenho de um papel — desconforfo emocional causado por exigéncias

excessivas relacionadas com os procedimentos esperadcos.

TensGo no desempenho de um_papel - sentimentos individuais de frustracdo e

ansiedade que resulfam em procedimentos desadequados.

Conflito de paopéis ~ fonte de desequilibrio emocional quande multiplos papéis, com

exigéncias, levam a competitividade enfre as pessoas.

Incongruéncia de papeis — quando hd desacordo entre o conceito individual e o que

& esperado de um papel com consequente ocoréncia de siress e tensdo.

Distribuicdo de pgpeis -~ execuglo de actividades familiares pelos seus membros

individuais sem ter em conta o sexo.
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Negociacdo de papéis — acordo enfre os membros da familic no que respeita aos

procedimentos adequados a um papel.

Modelo _tipo de um papel - demonstracdo de comportamentos associados a um

papel; estipula um padrdo através do qual outros podem aprender um papel.

Papeis complementares — um ou mais papéis desempenhados em conjunfo, para que

as acftividades familiares possam ser complefas.

Transic@o de papeis —~ mudang¢a de um papel para outro”.

A compreensdo destes conceitos permite entender os papéis desempenhados por
cada membro da familia, reconhecer as expectativas comportamentais dos membros
desta, identificar fonfes de stress e interpretar o seu significado, identificar comportamentos
desadeqguados dos membros da familia que podem afectar a sua satde. E ainda determinar
a adaptagdo a papéis multiplos, identificar incompatibilidades enfre o papel e a pessoa que
o desempenha, avaliar os papéis quando os procedimentos ndo estdo claramente definidos
e identificar os membros da familia que ndo conseguem desempenhar o seu papel de
acordo com as expectativas. A colhelta de dados baseada nestes conceitos capacita o
enfermeiro para trabalhar com a familia na redugdo do siress e da tensGo e

consequentemente promove o estado de sadde familiar.

2.4, DINAMICA FAMILIAR

Ressalta-nos da andlise das diversas estruturas conceptuais da familia existentes, que a
promogdo do bem-estar do grupo familiar e de todos os seus elementos, passa pelo
conhecimento de alguns par@meiros de avaliogc@o desse nivel de bem-estar, paré@metros
esses gue resultam da dindmica de funcionamento interno da familia no plano das relagdes

interpessoais, enumeremos:

- A Adaptabilidade: capacidade de utilizacdo dos diferentes recursos familiares e da
comunidade para resolver situacdes de crise.
- A Parficipag@o: capacidade de parlihar os seus problemas e estabelecer

comunicagdo para explorar a forma de os resolver.
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- O Progressivo Crescimento: capacidade de vencer as diversas fases do ciclo de vida
familiar, de uma forma adulta, gue permita a individualizagdo e autonomia de todos
os elementos da famiflia.

- O Afecto: capacidade de sentir carinho e preocupacdo por cada um dos familiares
de expressar distintas emocdes comoe o apreco, © amor, a compaixdo.

- A Resolugéio: capacidade de aplicagdo de todos os anteriores elementos,
compartiihando o tempo e os recursos especificos e proprios de cada elemento da
familia (SAMPAIQ, 1988:19).

Ao longo do processo historico do Homem e da Sociedade, a comunidade familiar
tornou-se uma instituigGo fundamental para a redlizagdo sadia das pessogs, pelo
testemunho e vivéncia dos valores essenciais, na aceitagdo das diferencas e para o
processo de desenvolvimento das diferentes capacidades de cada pessoa. A qualidade de
vida pesscal depende, em larga escala, da vida familiar aberta e didlogante. Dindmica
familiar € entendida como "...inferacgbes e relagcdes no seio da familia que influenciam o
frabalho da familic e a sua capacidade para desempenhar as suas fungdes e tarefas”
{(STANHOUPE e LANCASTER, 1999:1191).

Assim no dmbito sociolégico encontramos a familia como a “instituicdo primdéria” e
como um instrumento da sociedade para sustentagdo do seu proprio equilibrio,

Com a evolucdo tecnoldgica que a modemidade nos infroduziu, a familia, sobretudo,
comeca a perder as suas dimensdes mais intimas. Had uma mudancga profunda nos valores e
atitudes perante a sociedade. E opini@io de BERNARDO (1998) que desde que a revolugdo
industrial transformou as cidades em metrépoles assistimos a perdas das fungdes familiares; o
aconchego doméstico & substituido por uma auséncia continua dos pais trabalhaderes, dos
bebés em creches, e posteriormente dos filhos estudantes, dos doentes hospitalizados e, por
fim, dos idoscs infernados em lares. Como consequéncia da busca de realizagdes externas e
da continua auséncia de convivio enfre os membros do grupo familiar, o didlogo toma-se
escasso, a afectividade tem a sua manifestacGo dificultada e a familia em si permanece
ameagada.

Dentro deste contexto de dificuldades e progressos, € na familia, célula primeira da
socledade, que precisamos de centrar as nossas atencdes para identificar as causas e as
solugbes da perda de algumas fungdes da familia.

Efectivamente os problemas que envolvem a vida familiar séio mUltiples, intensos e de
varia ordem:

- A soliddo, o isolamento das pessoas € bastante frequente nas familias nucleares, em
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que os respectivos membros andam dispersos no absorvente desempenho de tarefas
profissionais @ empenhamentos sociais de tipo politico, IUdico, entre outros.

- A falta de tempo efectivo e afectivo para o acolhimento e o didlogo franco, sem
preconceitos, sem resisténcias & mudanca, pode desenvoiver persondlidades
agressivas ou defensivas, pessoas timidas ou desconfiadas.

- A rdpida mudanca dos papéis do homem e da mulher cria dificuldades na afirmagéo
e continvidade dos modelos masculine e feminino a imitar e a interorizar, na
identificacdo personalizada dos filhos.

- A dispersdo e longa separagdo dos membros da familia criam um certo espirito de
orfandade. A casa deixa de ser o desejado local de partilha para se tomar fonte de

tensdes, visto que todos chegam a casa fatigados.

Qs centros de interesse estéio noutros horizontes mais festivos e inovadores. Segundo
MACKLIN (1988) citado por STANHOUPE e LANCASTER (1999:498) “...hoje em dia, as familias
tendem g ser influenciadas por padrées individualizados, aberfos e de igualdade de valores
em qgue é dada énfase aos lagos de independéncia e emocionais com pessoas de fora da
familic e aos inferesses individuais. A familia continua a desenvolver-se, mantendo muitas das
funcBes e estruturas fradicionais, ao mesmo tempo que se adapta &s mudancas nas

circunstancias econdmicas e as ideologias sociais”.

As casas tornaram-se pequenas, especialmente nas cidades, o que dificulta os
espacos para a privacidade e individualizag@o da vida pessoal. Sem condigdes
arquitecténicas adequadas aos idosos ou pessoas doentes com dependéncias fisicas.

A multiplicidade e a variabilidade dos intervenientes no processo pedagdgico e
educativo pode descorganizar o desenvolvimento afectivo desde a primeira infGncia pois a
educacdo da crianca € partilhada por pessoas diferentes, quer sob o ponio de vista
afectivo quer sob o ponfo de vista sécio-cultural.

Q divércio tornou-se um problema frequente entre 1970 e 1987, o nimero de divércios
aumento mais de 100% na populacdo a partir dos 18 anos nos Estados Unidos da América
(STANHOUPE e LANCASTER, 1999:500}. Casais divorciados, com novas ligagdes, com filhos
que sdio meios-irmdos &, frequentemente, fonte de confus@o, cilme e desestabilizacdo, ou
pelo contrdrio pais sos, com fithes e os seus progenitores a seu cargo,

BERNARDO (1998) dfirma que a separacdo das diversas geragdes, com a exclusdo
dos idosos, dificulta a percepgdo histdrica da confinvidade e a comunica¢do de

experiéncias de sabedoria acumuladas.
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A dispersdo provocada pelos meios de comunicagdo social como a TV, video,
cassetes, CD, radio, Internet, revistas, jornais etc., fornecem informacdo que dificulta a
selecgdo e assimilacdo dos valores e contravalores.
A variabilidade e contradicGo de critérios de valores, constatados no ambiente
social e familiar, podem ser fonte de conflitos intimos e com os outros.
De facto, ndo havendo modelos definitivos da estrutura e vivéncia da familia, hd que
enconfrar em cada fase da histéria e segundo as circunstancias, modelos adaptados em

que cada um assuma o respectivo papel e estatuto promovendo a vocagdo pessoal de
fodos.
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" Hd no homem alguma coisa o mais, além das necessidades
fisicas hd a necessidade de progredir. Os lagos sociais sGo
necessdrios go progresso e os de famflia, mais apertados tornam-
se os primeiros. Eis por que os segundos constituem uma lei da
Natureza. Quis Deus que, por essa forma, os homens aprendessem

a amar-se como imdos."

(Allan Kardec)

3. A FAMILIA E SAUDE

Entendendo a familia como unidade bdsica da socledade e sendo esta considerada
como o co-participante e co-responsdvel pelo nivel de salde dos seus elementos, vamos ao

longo deste capitulo explorar estas ideios.

3.1. FUNCOES DE SAUDE DA FAMILIA

Em qualquer sociedade a familia assume fungdes que estdo relacionadas com a
saude individual e colectiva. Uma das funcdes bdsicas da familia € a de assegurar a
protecc@o da salde dos seus membros nas vertentes fisica e psicoldgica e, dar apoio e
resposta &s necessidades bdsicas. A familia € um sistema social primdrio no qual o individuo
se desenvolve, & cuidado, adquire habilidades para se inserir na sociedade e onde o
crescimento fisico e pessoal € promovido. Contribui para o desenvolvimento biofisico e
psicossocial dos seus membros. Desenvolve um sistema de valores, crencas e atitudes face &
saude e doenga que é demonstrada pelo comportamento na salde/doenca dos seus
membros; & pois, hesta que se comega a desenvolver o conceito de saude e a adquirir-se os
habitos de saude. Os tracos culturgis relacionados com a salide advém da transmissdo
efectuada dentro da familia de geragdo em geragdo. Tendo em atengdo o contexto sécio-
cultural em que aquele se insere.

A forma como a familia demonstra as suas responsabilidades e as suas habilidades
para os cuidados de saude é influenciada segundo STANHOPE e LANCASTER (1999:504) por

Comic Ferroz : 36
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factores tais como a estrutura, divisGo/repartic@o do trabalho, estatuto socioecondmico e
etnia.

O enfermeiro comunitdrio deve apoiar a familia na sua habilidade no desempenho do
seu papel relacionado com a satde, contribuindo através do reforco dos seus recursos para
que esta assuma as suas responsabilidades “...posse de um objectivo comum e o desejo de
assistir ao seu desabrochar participando nele activamente constituem as motivagdes que
animam o grupo e canalizam o seu dinamismo” (BOUCHEREAU, 1988:72).

As fungdes relacionadas com a saude referidas por ALVELAR e REY in MORENO
(2000:304) s&o aplicaveis a maioria das familias.

Para estes a famllia assume as seguintes fungdes de salde:

- Funcdo de requlacdo sexual: A safisfacdio das necessidades sexuais é bdsica para
uma vida sauddavel £ mediante a estrutura familiar que se organizam e se regulam a
satisfacdo destas necessidades. A maioria das familias permite diferentes tipos de
comportamento sexual em fungdo dos seus valores culturais, com diferentes graus de

compreensdo e tolerGncia.

- Fungdo de socializacdo: £ na familia que se Inicia o processo de socializagdo da

crianga, para gue se infegre na sociedade onde vive. E nela que se aprende o auto-
cuidado, que vai ser determinante no seu comportamento face a salde ao longo

da vida.

- Funcdo afectiva: E na familia que se recebem as primeiras manifestacdes afectivas e
se continuam a receber ao longe da vida. A falta de contacto fisico pode
condicionar maior propensdo para a doenga especialmente nas criancas, embora

seja veridico para qualguer idade.

- Funco de definicGo de status: Ao pertencer a uma familia adquire-se um status por

idade, sexo, entre outros. E através da familia que se adquire um nivel social, uma
religido, uma classe, uma posicdo na sociedade. Segundo os aufores o stafus
influencia a vivéncia das situagdes de salde e doenca, e condiciona a
responsabilidade para ajudar e ser ajudado quando se tem problemas de salde.

- Func@o de proteccdo: Sentir-se protegido € uma necessidade humana bdsica e

torna-se especialmente significativa quando existe um problema de saldde. MASLOW

citado pelos autores, salienta a importéncia da satisfacdo desta necessidade “...se
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ve la necesidad de seguridad como um movilizador activo y dominante de los
recursos del organismo en las situaciones de enfermedad"4. A familia proporciona

aos seus membros proteccdo fisica, afectiva, econdmica e psicoldgica.

- FuncGo_econdmica: Os recursos econdmicos da pessoa € da comunidade

determinam a sadde individual e colectiva e condicionam a oferta e disponibiidade

de meios para solucionar os problemas.

A tomada de decisdo de cuidar de um doente no domicilio, ponderada com
generosidade e responsabilidade, exige um didlogo e uma avdliacdo sensata das
circunsténcias em que vive a familia, os papeis, as funcdes dos seus elementos, como se
articulam e atencGo necessarias. Os apoios sociais, e da comunidade, o alargamento das
possibilidades de subsidios econdmicos, devem ser ponderados, pois podem ser utilizadas
para auxiliar as pessoas a frocarem experiéncias e a serem suporte de gjudg.

A familia sadia serd aguela que na amizade, no carinho, & no reconhecimento das
diferengas, do papel e fungdo de cada um, e no enfrentar das dificuldades busca a solucdo

dos seus problemas.

3.2. A FAMILIA COMO CENTRO DE CUIDADOS

A familia como unidade de prestacdo de cuidados de salde € um conceito recente
embora a sua prdtica tenha raizes num passado distante. Desde os primérdios da
humanidade que a mulher prestava cuidados no seio da familia. Como COLLIERE (1989:33)
afirma que “...as mulheres competem todos os cuidados que se realizam & volta de tudo
que cresce e se desenvolve, e isto até & morte...”. Desde o cuidar das criangas, dos doentes
e dos idosos, até aos cuidados alimentag@o e o fogo eram tarefas familiares femininas que
tinham como finalidade assegurar a sobrevivéncia e continvidade do grupo; “...velar,
cuidar, fomar conta, representa um conjunfo de actos que tém por fim e por fungc&o, manter
a vida dos seres vivos com o objectivo de permitir reproduzirem-se e perpetuar a vida do
grupo" (COLLIERE; 1989:29).

*«_..a necessidade de seguranca é vista como um mobilizador activo e dominante das recursos do organismo nas

sifuagdes de doenca’.
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COLLIERE (1989:295) refere-se & familia como fundamental no processo de descoberta
e que a situagdo de cuidados so existe se houver © enconfro de pessoas que procuram a
sua complementaridade relativamente a uma necessidade de saude. “...sdo, pois, os
utiizadores de cuidados, a sua famiia, que detém fodos os elementos fundamentais da
situagdo, sdo a primeira fonte de conhecimento [...] SGo os utilizadores, os doentes, ds
familias que detém o fio condutor que serve para nos guiar'. Afirma ainda que “...toda a
situagdo de cuidados € uma sifuacdo antropobioldgica, isto é, diz respeito ao Homem
inserido no seu meio..." tendo portanto de se situar o individuo no seu contexto cultural, nos
seus diferentes estatutos e papéls socials.

Como refere a mesma autora “...0s que cuidam detém o seu poder a parfir dos
utilizadores..." os cuidados prestados dependerdo da informacdo que se consegue captar
do que nos € comunicado. A pessoa doente e a familia devem deixar de ser destinatdrios
de cuidados para serem parceiros ou consultores da sua sadde. Refere ainda que “...a
abordagem antropoldgica adquire fodas as suas dimensées no domicllio..." QO processo
anfropolégico enquadra as pessoas no seu contexto de vida, nos seus costumes, hdbitos de
vida, valores, crengas, assim como situa o impacto que tem a doenca em relacdo a estes.
SPINELL! (1987) refere que “Domus" € a casa familiar onde o homem é aceite como &,
compreendido e ajudado nas suas necessidades fundamentais. Tornando-se assim relevante
as inter-relagdes enfermeiro-familia-ambiente. A visita domicilidria pemite ter uma visdo do
individuo inseride no seu meic & de como vive a familia. Segundo McWHINNEY citado por
TEIXEIRA (1996} afirma que “...a casa revela os valores e frequentemente a hisidria da

familia™.

Um aspecto importanfe para a compreensdo do comportamento Humano é o
relacionado com o conhecimento do seu desenvolvimento filogenético. A existéncia de
adapta¢des no comportamento ao longo da filogénese foi defendida por varios autores.
Estudos por comparacdo do comportamento de individuos de culturas diferentes levaram &
identificagdo de comportamentos inatos, comportamentos que segundo os etdlogos fazem
parte do repertdrio da espécie por se repetirem em individuos de diferentes culturas. Como
por exemplo a capacidade de reagir a alguns estimulos-sinal, na presenca de um bebé, o
humano adoptar comportamentos de protecgdo, segundo estes € caracteristico da
espécie ou o comporfamento ferritorial em que cada individuo tende a demarcar o seu
espago e o do grupo aparecendo assim a familia. Os etdlogos foram criticados por ndo dar
a devida importdncia ao meio ambiente no processo de desenvolvimento dos

comportamentos. Segundo os psicdlogos behavioristas muitos dos comportamentos ditos
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como inatos pelos etologos estariam dependentes da interacgdo do animal com o seu
meio, em pericdos precoces, em alguns casos durante a embriogenese. Salientando-se
assim a importancia da prestacdo de cuidados de enfermagem ao individuo inserido no seu
meio. LEININGER (1988) citada por KEROUAC (1996:46) define Enfermagem como *...uma
arfe e ciéncia aprendida e humanistica que se cenitra em condufas de cuidados
personalizados, fungdes e processos dirigidos para a promogdo & manufengdo de condutas
de saude ou a recupera¢cdo de doencas que tém significado fisico, psicocultural e social,
para aqueles que sGo assisfidos geralmente por uma enfermeira profissional ou
competéncias em funcdes semelhantes". E nesta perspectiva que se conseguem cuidados
de enfermagem globais enquadrando o individuo no seu meio, nos seus valores e crencas,
na sua familia, no seu projecto de vida.

Como refere RAMOS (1996:120) "...é um sistema social destinado a assegurar fungdes
indispensaveis ou uUteis qos seus elementos [...] A familic € um recurso para a vida e,
obviamente também, um recurso para a sadde e para © apcio na doenga”. Uma
abordagem global do doente deve necessariamente incluir uma ponderacdo dos recursos
disponiveis, sendo a pessoa o primeiro recurso a mobilizar, com as suas caracteristicas
aptiddes e motivacdes, outro recurso a ter em conta é a familia.

Humanizar a salde exige que se desenvolvam as potencialidades existentes nas
pessoas. Exige uma interacgdo entre profissionais e utentes no sentido de promover a
responsabilidade activa destes pela sua salde. Citando GAMEIRO (1987:18) "...ag
responsabilidade perante a saide pessoal, os senfimentos que a acompanham precisam de
ser valorizados como alavanca de humanizacdo...”, o ndo ajudar as populacdes a crescer
em saude responsabilizando-as pelo seu crescimento constitui segundo o mesmo autor um
atentado confra a dignidade.

A familia ndo pode substituir os cuidados profissionais numa situagdo de doenga, mas
é um recurso importante. Segundo KITSON (1987) citado por KEROUAC (1994:90) “...el
cuidado profesional difiere del cuidado ofrecido en la familia en que el profesional ofrece un
servicio especializado que va mds alld de las capacidades que las personds poseen para
cuidar de si mismas y de los demds". O enfermeiro acumulou conhecimentos e habilidades
ao longo da sua vida académica e profissional que lhe permite gjudar a pessoa no seu
processo de saltde, muito para além da gjuda que conseguem dar os familiares. No entanto
ndo devemos substituir a prépria capacidade destes para cuidar. Os profissionais e os

familiares devem trabalhar em complementaridade e o enfermeiro deve educar e treinar os

%% ..o profissional oferece um servico especializado que vai mais além das capacidades que as pessoas possuem

para cuidar de simesmaos e dos outros™,
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familiares para executar os cuidados passiveis de ser executados por estes, valorizando e
apoiando ¢ seu desempenho.

Educagdo e treino em linguagem da CIPE {2000:77) € "...um tipo de prestacdo de
servico com as seguintes caracteristicas especificas: provisdo de servicos e operacdes que
dizem respeito & educagdo e & aquisicdo, manutencdo e melhoria de conhecimentos,
competéncias, capacidades vocacionais ou artisticas”.

A educacdo deverd dar a oportunidade de desenvolvimento do conhecimento e das
capacidades requeridas para uma prdatica competente; esta competéncia envolve a
aquisicdo de conhecimentos mas também a redlizagdo pratica das acgdes com utilizagdo
adequada das tecnologias de manutengdo da saude com uma componente relacional de
valorizacdo da pessod.

O envolvimento da familia e dos recursos que a comunidade dispde nas situagdes de
sadde, com o fim de humanizar, deve comecar antes da doenga, tendo aqui lugar a
educagdo para a saude, contfinuar durante o tfratamento, reabilitacdo ou processo de
agravamento e morte, citfando GAMEIRO (1987:19) quando se refere & familia “...humanizar
& fornar mais auténomos nos cuidados de prevengdo e tratamento e mais independentes

nos caminhos da saude”,

3.3. MODELO DE PROMOGAO DA SAUDE NA FAMILIA

O enfermeiro de cuidados domiciligrios deve utilizar uma base sdlida de
conhecimentos e uma abordagem total ndo sé6 do utente e sua familia mas também de
todo o ambiente em que este se encontra,

A prética dos cuidados de enfermagem no domicilio fundamenta-se em alguns
modelos tedricos tais como o auto-cuidado de OREM, o das teorias de adaptacdo de ROY,
© modelo de enfermagem de cuidados no domicilic de ALBRECHT, para este trabalho foi
escolhido © modelo da promogdo da sadde na familia (modelo de McGILL) de MOYRA
ALLEN que nos frds uma abordagem sistémica. ALLEN (1988) citada por KEROUAC (1996:37)
afirma que a sadde se aprende com o descobrimento pessoal, no seio da familia, através de
uma participagc@o activa. A sadde e a doenca coexistem, sendo entidades distintas; a
saude € um processo social que abarca as caracteristicas interpessoais e os processos de
aprendizagem e estes por sua vez tém origem no mecanismo de coping e no desempenho
da familia e dos seus membros. A enfermagem & um recurso essencial de salde para as

familias/comunidade e os seus cuidados tém como primeiro objectivo a promog¢do da

_Cuarle Feraz___ e
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salde, que se consegue atingir através da manutengdo e incentivo, do desempenho da
savde da familia e dos seus membros com a activag@io dos processos de aprendizagem.
Sendo assim o enfermeiro € um agente facilitador e motivador da aprendizagem,
nomeadamente de habilidades que a familia tem de adquirir para fazer frente as situacdes
com que se depara. Estabelece com a familia uma relagGo com base na negociacdo,
colaboractio e coordenagdo.

Segundo este modelo a colheita de dados € um processo de exploragdo em que a
familia e a enfermeira colaboram. Apds detecgdo do problema, é realizado conjuntamente
o plano de cuidados que deve visar a utilizacdo mdaxima do potencial constituido pela
forca, motivacdo, habilidades e recursos de cada um. £ posto em prdtica respeitando o
ritmo da familia e feita uma avaliogdo regular dos papéis de cada um fazendo as
alteracdes necessarias. A familia tem que participar activamente neste processo, aprende
com as suds experiéncias para resolver os seus problemas.

Para ALLEN a pessoa é contextualizada como a familia, em que esta influencia e é
influenciada pelos seus membros e pelo meic onde vive "...el individuo y la familia son
sistemas abiertos en interaccidén constanfe el uno con el ofro, con ef entorno y la
comunidad"s (KEROUAC, 1996:37). Assim ALLEN considera que o ambiente &€ o contfexto
onde se aprendem os hdbitos de saude sdo exemplo deste a casa, a escola, o hospital ou ©
lugar de trabalho.

A salde é também uma maneira de viver.

3.4. AUTONOMIA, LIBERDADE E PRIVACIDADE DOS ELEMENTOS DA FAMILIA

No decorer dos tempos desenvolveram-se, em medicina clinica, tecnologias de
diagndstico e fratamento altamente especializadas centralizadas em hospitais e com estas
deu-se énfase quase exclusive & hospitalizacdo. Hoje porem assiste-se a um movimento
inverso de énfase: do hospital para a comunidade e a familia. A humanizagdo exige hoje a
valorizac&o e desenvolvimento dos recursos da comunidade. E um dos seus maiores desafios
a ndo desinsercdo do doente do seu contexto familiar e social.

Humanizar a saude exige que os profissionais de saude concoram para desenvolver
integralmente as potencidlidades existentes nas pessoas. A pessoa doente deverd passar de

destinatdrio de cuidados a parceiro na recuperacds da sua salde. Os direitos Humanos e o

¢ ..o individuo e a familia sGo sistemas abertos em inferacgdo constanfe um com o oufro, com © ambiente e a

comunidade".



A FAMILA DO DOENTE COM AVC E A AL
FERMEIRC MA GESTAD DA ADAFTACAS MA

)

HOSPITALAR

C3 ACIDENTE VASCULAR CERERRAL, A FAMILIA £ () PAPEL DO ENFERMEIRD

conflifo de valores e de interesses que ocorem no seio da equipa de salde exigem
tomadas de decisdo éticas que pressupdem segundo BANDEMAN e BANDEMAN citado por
RIBEIRO ({1995:45) trés principios de actuag¢do: o de quitodeterminacdo do utente (liberdade
de escolha), do bem-eastar (beneficéncia), e principio da equidade. Estes principios implicam
a tomada de deciséo partithada. A importancia afribuida & competéncia das enfermeiras
para cuidar, bem como a tomada de decisdo éfica & abordada na literatura de
enfermagem de comrente filosdfica, falando-se em ética do cuidar {FRY, 1988) ou do cuidar
sendo um valor essencial em enfermagem (LENINGER, 1970,1984; WATSON, 1985,1988,1990)
citado por RIBEIRQ (1995;47).

Exige-se pois uma inferacgdo entre profissionais, utentes e familia que promova a
responsabilidade activa destes pela sua salde.

A tomada de decisdo ética da vivéncia da situagdo de doenca no domicilio ou numa
instituicdo faz-se pela comparacdo entre o risco que o doente vai correr € a qualidade do
beneficio, bem como a probabilidade da sua obtencdo.

O dilema estd no respeito pela autonomia do doente, aceitando ou ndo © que lhe é
proposto depois de devidamente informado € na responsabilidade do profissional de saude.

A decisdo da pessoa ser cuidada no domicilio vai depender do seu estado de saude e
se tem os recursos necessdrios, como alguém que o cuide com conhecimentos, habilidades,
atitudes e meios materiais para o poder fazer.

As metodologias propostas sdo as de andlise custo/eficdcia e custo/beneficio para a
decisdo na perspectiva econdmico-financeira e a andlise risco/beneficio para a decisdo
propriamente médica. A relagdo custo financeiro/beneficio ndo deve ser posta, visto que a
vida humana ndo tem preco.

Quando esta decisGo envolve riscos, por vezes elevados, de morbilidade grave ou
mesmo de morte, a preocupacdo é de impedir que a dignidade humana seja sacrificadaq,
ficando o profissional de satde e o doente com uma margem estreita para a decisdo. Mas &
nesta estreita margem gue se moverd o bom senso do profissional, a sua aderéncia a
grandes principios éticos como o da beneficéncia e a sua corecta compreensdo do
relacionamento com a pessoa do doente e da familia.

Segundo ESPIRITO SANTO (1995: 67) o processo de decisdo pode definir-se da seguinte
forma:

~"Delimitar o problema de natureza ética;

-identificar as opgdes que vao permifir resolver a situacdo;

-avaliar as diferentes possibilidades;

-escolher a situagdo mais benéfica & pessoa;
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-converter a decisdo em accdo”.

NIGHTINGALE em 1859 ac defender uma enfermagem profissional, empenhou-se em
insistir no comportamento ético como uma teoria ou ciéncia do comportamento moral das
enfermeiras (SMITH e DAVID, 1985) citado por RIBEIRO (1995:41). Também a esta é muitas
vezes atribuido, erradamente, o juramento com seu nome, utilizado nas cerimdnias de final
de curso de enfermagem, que tem por base o compromisso de honra de Hipdcrates e foi
adaptado por LYSTRA GRETTER. Este baseia-se no principio ético da beneficéncia e apela &
exceléncia profissional. A partir de 1950, foram surgindo cédigos para enfermeiras; em 1948,
a Declaragdo dos Direitos do Homem forneceu um grande incremento &s preocupacdes
morais e éticas das enfermeiras dando origem ao actual cddigo deontoldgico.

Actualmente cabe & OE fazer respeitar a ética e a deontologia, de modo a assegurar
e respeitar o direito dos utentes a cuidados de salde qudlificados e humanizados.

As profissdes ligadas G medicina, como actividades sociais em favor da salde e bem-
estar dos semelhantes possuem um evidente e profundo valor ético. Por vocacdo, os
profissionais de saldde existem para prestar um servigo insubstituivel & comunidade, ao
préximo que sofre, ao homem que deles tem necessidade. Tém assim uma responsabilidade
moral para com agueles a que sdo prestados os cuidades.

Do ponto de vista da sua natureza a responsabilidade moral pode definir-se como
uma dimensdo relacional da obrigacdo.

Nenhum profissional consciente, descrente gue seja, deixard de enconfrar no mais
intimo do seu ser um outrem a quem em ultima inst@ncia se obrigard e terd de prestar
contas. £ que a responsabilidade como a obrigac&o implica e pressupde a consciéncia,
com a liberdade; na sequéncia do fipo de resposta das contas prestadas; implica ainda o
mérito e, particularmente a sangdo, evidentemente de ordem diversa da prevista nos
cddigos da sociedade civil.

A responsabilidade moral na pratica de enfermagem significa que os enfermeiros sdo
responsaveis pelo modo como promovem, protegem e respondem dés necessidades dos
utentes, respeitando os direitos individuais & autodeterminagdo nos cuidados de saude. Em
enfermagem comunitdria a responsabilidade moral significa ser também responsavel pela
promogdo e proteccdo da salde dos grupos da comunidade. A ética profissional em
enfermagem comunitdria direcciona-se para o beneficio da comunidade o que implica
seguir uma regra de utilidade no planeamento, implementacdo e avaliagdo dos servicos de
enfermagem comunitdria. Melhorar a salde de toda a comunidade através da

identificag@o dos grupos de risco e direccionar os recursos para eles no sentido de suprimir as
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suas necessidades de savde é usar a regra da utilidade. A nivel dos utilizadores dos servicos
de saude a responsabilidade tem a ver com a forma como os utilizam, o rigor com que
cumprem as prescricdes terapéuticas e os estilos de vida que adoptam.

Porgue os utentes tém direitos, os profissionais t&m responsabilidade de dizer a
verdade, respeitar a confidencialidade, funcionar como defensor do utente e aceitar a
responsabilidade para previdenciar cuidados de salde adequados.

Em salde comunitdric dda-se énfase & pessoa, mas inserida em vdrios contextos,
nomeadamente o familiar.

De acordo com o que afrma RAMOS in BISCAIA e WALTER (1996:117) a familia
encarada como unidade-foco de prestag@o de cuidados de salde é um conceito
relativamente novo, com origem no século passado com o surgimento da figura do médico
de familia. No século XX, apds a 2° guerra mundial a medicina sofreu grandes alteragdes e
deu-se uma progressiva despersonalizardo dos cuidados de salde. A pessoa e a familia
tornaram-se entfidades marginais. A partir da década de 60 surgiram correntes integradoras,
nomeadamente com a valorizacdo da medicina familiar no Canadd e nos Estados Unidos
da Ameérica aparecendo como especialidade autdnoma. VON BERTALLANFY formula a
Teoria Geral dos Sistemas aparecendo assim um modelo interpretativo e explicativo dos
fendmenos de salde-doenga na pessoa como sendo um todo sistémico e tendo supra-
sistemas os seus contextos familiares, laborais, sociais. Destes a familia € o mais importante
para cada individuo pelo menos nas fases mais marcantes da vida.

A saude da familia passou a ser objecto de estudo e a expresséo cuidados de salde &
familla comegou a aparecer nos textos sobre politicas e estratégias de salde.

Tem sido discutide se deve ou ndo ser andlisada no campo da bicética como um todo
uma vez que € um conjunto de pessoas com direitos, obrigacdes, expectativas, e interesses
proprios. Hoje os cuidados de salde no ambito da familia € uma realidade e multiplos
problemas morais podem surgir nesta modalidade assistencial.

Nos CSP ao prestar cuidados a familia interfere-se inevitavelmente com a autonomia,
liberdade e privacidade de algum dos seus elementos. Algumas situacdes segundo RAMOS
in BIASCAIA e WALTER (1996) s@o susceptiveis de comportar problemas e dilemas éticos

como por exemplo:

- A consulta com varios elementos da familia;
- O aconselhamento por parte de um profissional a um dos elementos da familia para

influenciar comportamentos ou decisdes de outro (s) elemento (s);

Carla Feraz __ 45
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- O pedido expresso de um dos elementos ao profissional para  influenciar
comportamentos e decisdes de outro (s) elemento {$);

- O pedido de informagdo sobre aspectos de salde de outro elemento;

- A vida sexual e a contracepcdo dos elementos;

- A discussdo sobre estados de sofimento condicionados por problemas ou
comportamentos de outros elementos;

- Obtengdo de informacdes através de familiares;

- A inscricdo automdtica de todo o agregado de familia no mesmo médico sem
questionar se & do seu interesse;

- Atitudes e comportamentos do profissional durante a visita domicilidria, entre outros.

- Existern assim uma série de situagdes que devem ser objecto de andlise ética se tfemos
por objective melhorar a prestacd@o de cuidados. As accdes de humanizagc@o tém

que envolver o ambiente familiar e social.

Na década de 1970 foi proposto o termo bioética que continha a responsabilidade de
melhorar a qualidade da vida humana envolvendo todas as areas de intervencéo cientifica
que ligam o homem ao seu ecossistemna e todos os aspectos naturais e sociais que
relacionam com a sobrevivéncia do homem.

Segundo GAMEIRQ (1987:23) “...a bioética estd infimamente ligada ao direito mais
fundamental da pessoa: viver e crescer mesmo na doenga e no processo de moirer com
dignidade".

A medida que a ciéncla fransfere para as m&os do Homem poderes antes reservados

& fatalidade da natureza, no que respeita ao nascer, viver e morrer, pergunta-se até que

ponto estamos autorizados a exercer esses poderes.

SEGREDO PROFISSIONAL

A rela¢do profissional de saude/doente &€ uma verdadeira alianga entre pessoas. A
qualidade dessa relacto exige a criagdo de uma atmosfera caracterizada por atitudes
pessoais de respeito, veracidade, compreensdo aceltagdo de valores e crengas e fidelidade,
condicdes imprescindiveis & instauracdo de um clima de conflanga mitua, de que o segredo
profissional & condigdo fundamental.
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O segredo ndo € um privilegio do profissional mas sim uma responsabilidade; é um
direito e usufruto do doente. No dmbito da educagdio para a salde & equipa de CSP
compete-lhe informar ou aconselthar a familic; este acto requer delicadeza, discricdo e
prudéncia para ndo deixar escapar informacdes confidenciais.

O segredo profissional impde-se a todos os profissionais de salde, constitui mateéria de
intferesse moral e social & abrange todos os factos que tenham chegado ao conhecimento
do profissional em razdo e no exercicio da sua profissdo.

A obrigagdo do segredo profissional ndo impede que o profissional de salde tome as
precaucdes necessarias para a preservacdo da seguranca sanitdria das pessoas confiadas &
sua responsabilidade, seus familiares e vizinhos.

O segredo profissional tem duas bases: o interesse privado do doente, cuja intimidade
deve ser garantida contra qualquer indiscricdo agressiva, e o interesse social e colectivo da
profissGo de salde, que deve proteger a confianga necessaria dos doentes em relacdo aos

profissionais.

DIREITQS DOS DOENTES

Desconhecendo que poderdo existir dificuldades prdticas, éticas ou legais, ©
profissional de salde deverd sempre actuar de acordo com @ sua consciéncia e sempre no
melhor interesse do doente. A declaragdo que se segue (PORTUGAL, 1998) consigna os
direitos que o profissional de sadde procura assegurar aos doentes; serdo abordados apenas
alguns desses direitos ndo por ndo lhes afribuirmos valor mas pela necessidade de abreviar a

exposicdo:

1.Direitos dos Homem e valores humanos nos cuidados de saude

- Direito ao respeito & sua pessoa enquanto ser humano.

- Direito & autodeterminagdo.

- Direlto & integridade fisica e mental e a seguranca da sua pessoaq.

- Direito ao respeito pela sua vida privada.

- Direito ao respeito pelos seus valores morais e culturals e pelos suas convicgdes

religiosas e filosoficas.
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- Direito & protecg@o da sua satde por medidas apropriadas de prevengéo das
doencgas, de cuidados de satde e aos meios de conseguir o melhor estado de salde

possivel.

2.Direito & informacdo

- Direito a estarem plenamente informados do seu estado de saude, incluinde os dados
médicos a que eles se referem; aos actos médicos previstos, com os riscos €
beneficios que comportam, bem como das possibilidades alfemativas, incluindo os
efeitos da auséncia de fratamento, do diagndstico, do progndstico e dos progressos
no fratamento.

- Direito de escolher uma pessod que deve receber informagéo em sua representacdo.

- Direito, ao salrem de um estabelecimento de cuidados de salde a poderem solicitar
e obter um resumo escrifo do diagndéstico, do tratamento e dos cuidados que

necessifam.

3. Direito go gssentimento

- Nenhum acto médico pode ser praticado sem o consentimento escrito, prévio, do
doente.

- O gassentimento esclarecido do doente é necessdrio para qualguer forma de
participagc@io em actividades de investigac@io cientifica. Nenhuma investigagdo
poderd ser feita em pessoas impossibilitadas de exprimir a sua vontade, excepto se
houver assentimento do representante legal e o investigagdo possa beneficiar o

doente.

4, Direito & confidenciglidade e respeito da vida privada

- Todas as informagdes relativas ao estado de sadde de um doente, a sua situacdo
médica, o diagndstico, o progndstico e o fratamento, bem como todas as outras
informagdes de cardcter pessoal, devem ser consideradas confidencials mesmo apds

a morte.
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- A inferéncia na vida privada ou familiar de um doente ndo € admissivel a menos que
possa ser justificada como sendo necessdria para o diagndstico, o tratamento e
outros cuidados e desde que o doentfe o consinta.

- A pratica de actos medicos e as instalagses de salde, devem respeitar a intimidade
da pessoa. Um acto medico sé deve ter a presenca das pessoas necessarias para o
praticar, a menos que o doente dé consentimento expresso ou peca que seja de

outro modo.

5. Direito aos cuidados e fratamentos

- Todas as pessoas tém direito a receber os cuidados comespondentes ds suas
necessidades, incluindo as medidas preventivas e s aclividades de promocdo da
sadde. Os servigos devem estar permanentemente disponivels e serem acessiveis a
todos em condicdes de equidade, sem discriminacdo e em fungdo dos recursos
financelros, humanos e materiais de que a sociedade possa dispor para esfe fim.

- Os doentes tém direito a cuidados de qualidade caracterizados por niveis tedricos
elevados e por relagbes humanas gratificantes com os membros da equipa de
savude.

- Os doentes tém direito & continuidade dos cuidados, incluindo a cooperacdo entre
todos os membros da equipa e entre os estabelecimentos que participom ho
diagndstico, no tratamento e nos cuidados.

- Loge que a permanéncia de um doente num estabelecimento de saide ndo se
justifique por razdes médicas, o doente tem direito a explicacdes completas antes de
ser transferido para outro estabelecimento cu enviado para casa. A transferéncia sé
pode fazer-se depois de o outro estabelecimento ter aceite receber o doente. Se o
doente vai para casa € o seu estado o exige, deve poder dispor de servigos
comunitarios e no domicilio.

- Os doentes t&m direito a beneficiar do apoio dos seus parentes e amigos no decurso
dos cuidados & dos tratamenios & de receber, a todo o momento, apoio e conselhos
de origem espirltual.

4.Direlto 4 implementacdo
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- Quando os doentes ndo possam, por si proprios, fazer valer os direitos, estes deverdo
ser exercidos pelo seu represeniante legal ou por uma pessoa designada pelo
doente para este fim; nGo havendo representante legal nem representante pessoal,

devem ser consideradas medidas para assegurar & representacdo.
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" Tornar-se tudo o que é capaz de ser”

{Liddlel)

4. CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS E A REABILTACAO CONTINUA NA
COMUNIDADE DO DOENTE COM ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL

Em Portugal os servicos oficiais para prestacdo de cuidados de saide & populacdo
encontram-se organizados num Servigo Nacional de Sadde. O Servico nacional de Saude é
o conjunto de instifuicdes e servigcos, dependentes do Ministério da Salde, cuja missdo é a
de garantir o acesso de todos os cidaddos aos cuidados de salde, nos limites dos recursos
humanos, técnicos e financeiros disponiveis. Para além deste existem diversos subsistemas de
salde, instituicdes de salde privadas, empresas bancdarias, seguradoras e profissionais em
regime liberal gque completam a oferta de cuidados de salde no nosso pais. SGo
beneficidrios do sistema nacional de saldde todos os cidaddos portugueses, cidaddos dos
estados membros da Unido europeia e esirangeiros residentes em Portugal. A porta de
entrada do Servico Nacional de Sadde é o Centro de Sadde, considerado a unidade bdsica
deste para prestagcdo de CSP & populagdo.

Os CSP incluem um conjunto de servigos globdis que abarcam servicos de salde
publica, prevengdo, diagndstico, terapéuticos e de reabilitacdo, universalmente acessivels,
a individuos e familias da comunidade. O individuo dentro da comunidade tem uma
participacdo total ajudando na definicéio dos problemas de salde e no desenvolvimento
de abordagens para a resolucdo de problemas. Os CSP fomentam o auto-cuidado e o auto-
cenfrolo associados ao bem-estar social @ de salde da vida didria. Os individuos s&o
educados para utilizarem os seus conhecimentos, atitudes e capacidades em aclividades
gue tenham como fim a melhoria da sua satde, da sua familia e a dos seus vizinhos.

Os resultados esperados sdo a confianga e a competéncia ao nivel individual, familiar
e comunitdrio.

Em 1977, na 30° Health Assembly da OMS, iniciou-se oficialmente o movimento dos CSP,
estabelecendo o desafio de atingir um nivel de salde que permitisse a todos os cldaddos do

mundo terem vidas produtivas a nivel social e econdmico. O atingir deste objectivo ficou
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determinado em 1978 em Alma-Ata, na RuUssia, que seria através dos CSP para todos o3
paises que integram a OMS.

Os CSP tanto s@o o resultade das decisdes politicas como um sistema de cuidados de
salde, cada pais das Nagdes Unidas interpreta os CSP no contexto préprio da sua cultura,
das necessidades de salde, recursos e sistema governamental.

Defende-se assim que havendo uma distribuic@o de mdais recursos para os cuidados
comunitdrios conseguir-se-G poupar dinheiro, melhorar o acesso e originar melhores
resultados ao nivel dos cuidados de saude. O objectivo da economia da salde & a
gualidade dos cuidados gue levem & saude e bem-estar da populacdo. Os factores
principais que afectam o©s niveis de salde sdo o comportamento pessoal, factores
ambientdis, a biclogia humana e o sistema de cuidados de saude.

Actualmente os problemas de salde estGo maioritariamente a ser atribuidos ao
comportamento pessoal @ aos factores ambientais, embora se continue o explorar as
questdes da influéncia genética na sadde do homem. Os objectivos da salude centram-se
nestes trés factores mas também na melhoria dos servicos de cuidados de saude.

O oblectivo da enfermagem comunitdria estd centrado na promocéo e preservacdo
da salde da populacdo. Assim, para o enfermeiro comunitdrio € importante orientar e
encaminhar os individuos para a utilizagdo dos recursos que melhor respondam &s suas
necessidades.

Os enfermeiros comunitdarios trabalham com as familias em vdrias situagdes e em varias
instituicdes, como por exemplo, centros de salde, escolas, grupos de apoio, locais de
frabalho, mas o papel do enfermeiro na prestagdo de cuidados no domicilio € também
importante.

As visitas domicilidrias facilitam o conhecimento mais exacto sobre a estrutura familiar,
o ambiente natural e habitacional e dos comportamentos neste ambiente.

Surge a oportunidade de identificacdo de banreiras e recursos existentes para atingir os
objectivos realistas para a promocdo da salde familiar.

O contacto com a familia no seu meic pode também contribuir para que esta tenha
senfimenfos de confrolo e paricipe mais activamente na determinagdo das suas
necessidades de saude. Tem ainda ¢ vantagem de ser um servigo para individuos incapazes
de se deslocar, a Unica desvantagem por nds encontrada & a do custo elevado, porque &
necessdria a preparagdo da visita, a deslocagdo, o tempo gasto com um individuo e todo
um trabatho no pos-visita que acareta gastos.

LOVELAND-CHERRY in STANHOUPE e LANCASTER (1999:533) descrevem as fases da

actividade da visita domicilidria da seguinte forma:
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= Y| Fase de iniciacgo: - Clarificar a fonte de encaminhamento para a visifa

- Clarificar o objectivo da visita domicilidria
- Partilhar informag¢&o com a famflia sobre @ mofivo e objectfivo

da visita domicilicria

e || Fase de pré-visita: - Iniciar contacto com a familia

- Validar com a familia a percep¢do sobre o objectivo
- Determinar com a familia a vontade de ser visitada no
domicilio

- Marcar a visita domicilidria

- Rever dados do encaminhamento e/fou os registos familiares

e lll Fase no domicilio: - Apresentacdo e identificagdo profissional

- Interaccdo social para estabelecer gproximacdo
- Estabelecimento de relagdo enfermeiro - cliente

- Implementagdo do processo de enferrmagem

o [V Fase de terminus: - Recapitulagdo da visita com a familia

- Planeamento de futuras visifas

» V Fase de pds-visita: - Fazer o registo da visita

- Fazer o plano para a visita seguinte".

O enfermeiro organiza o hordrio da visita domiciligria com base na necessidade ou
gravidade da doen¢a e baseada também na disponibilidade da familia.

Decide o encaminhamento para avaliacdo adicional por outro profissional,

O enfermeiro comunitdrio ao estabelecer o acordo para a prestacdo de cuidados no
domicilio, torna-se responsé@vel pelo desempenho deste servico, dentro de um periodo de
tempo estabelecide, com a utilizagdo de recursos disponivels e dentro de padrdes de
qualidade dos cuidados estabelecidos pelo Conselho de Enfermagem da OE.

Fle & responsdvel pela qualidade dos servicos que presta, e na sequéncia da
qualidade destes também obterd melhor ou pior qualidade dos cuidados prestados pelos
familiares ao individuo doente.

Segundo FRY (1981,1984) citada por STANHOUPE e LANCASTER [107:1999) “...a
obrigagdo moral de responsabilidade comrresponde co direito do cliente de um nivel
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aceitdvel de cuidados de enfermagem e o direito & autodeterminacdo nos cuidados de

squde".

A reabilitagdo &€ um processo em que a imaginagdo e a criatividade sdo um
instrumento de frabalho da equipa de salde junto com o doente e a sua familia. E através
de um processo de ajuda ao individuo, doente ou incapacitado, a atingir o seu nivel mais
elevado de funcionamento fisico, mental, espiritual, social e econdmico e com uma
qualidade de vida aceitdvel, com dignidade, auto-respeite e independéncia.

O enfermeiro na reabilifacdoe assume muitos papéis, inclusive © de prestador de
cuidados, educador, consultor e gestor do caso. LIDDEL citado por STANHOUPE e LANCASTER
{1999:181) refere que “...0s principios da reabllitacdo s@o bdsicos para o cuidado de todos
os doentes".

Uma meta importante da reabilitagdo € a reinsercdo do individuo no seu ambiente
apos aprender a manusear a sua incapacidade.

Um sistema de referéncia mantém a continuidade dos cuidados quando o individuo é
transferido para casa.

A quando da elaborac@o do plano de alta deveria ter-se em conta o potencial
funcional do doente, o seu sistema de apoio (familia e amigos) para que a transicdo para
casa seja bem sucedida. Em suma, como afirmam BRUNNER e SUDDARTH (1994:1428) “...o0
profissional de enfermagem deve apoiar e ajudar o pacientfe e a sua familia a alcancar os
objectivos relacionados ao AVC, compreender a fisiopatologia do processo e planear a fase
de reabilitagcdo’.

Nem todas as familias sGo capazes de continuar os programas drduos de exercicios e
fratamentos que o doente pode necessitar. Podem ndo ter recursos ou estabilidade para
cuidar de um membro da familia gravemente incapacitado. Mesmo a familia estavel pode
ser dominada pelos esforgos fisicos, emocionais, econdmicos e de energia que acamretam o
cuidar de um doente com doenga incapacitante o que o fragiliza.

Pode ser necessdria terapia familiar para discutir e explorar os sentimentos e atitudes
em relacdo ao elemento incapacitado.

A familia fem de conhecer ¢ mais possivel a condicdo do doente com alta hospitalar e
os cuidados de que vai necessitar, para gue esta ndo sinta medo e incapacidade de o
receber no domicilic. O enfermeiro deve planear com ¢ doente e a sua familia métodos
para lidar com os problemas que possam surgir. O ideal seria que © enfermeiro de salde

comunitdria visitasse © doente ainda no hospital, falasse com a famlia, tomasse
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conhecimento das actividades que o individuo € capaz de realizar e ajudar a familia a
organizar-se para receber o utente no domicilio.

Esta metfodologia de trabaiho permitiria assegurar a continvidade de cuidados, manter
a independéncia obtida pslo doente enquanto se encontrava no hospital,

A familia necessita de tempo e orientacdo para adequar as condicées habitacionais &
nova situacdo do individuo doente com incapacidade. A familic precisa comprar, pedir
emprestado, requisitar ou Improvisar os aparelhos necessarios, como uma cama articulada,
colch&o antescaras, cadeira de rodas, outro material para prevencdo de Ulceras de
pressdo, irithos de seguranga, assento sanitério, construcdo de rampas, mudanga de moveis
das suas posicdes originais, transformagdo de divisdes, alargamento de passagens de portas,
entre outros.

A familia deve ser ensinada a utiizar o eguipamento e facultar-se uma lista com
materiqis e pessoas a quem recorrer, para além do plano de cuidados escrito onde estd
incluida a orientagd@o a esta.

A familia deve dispor de acesso a uma rede de servicos de apoio e sistemas de
comunicacdo eficazes para aumentar as oportunidades de uma vida independente.

Q enfermeiro deve coordenar esta actividade e facilitar a aproximacdo da rede de
cuidados, iniciando referéncias adiciondis quando Indicado e orientando o doente na
superacdo de obstdcules.

Segunda LIDDEL (1994:205) o enfermeiro deve reforcar os ensinos e gjudar o doente o
estabelecer e a atingir as metas possivels, “...o grau em que ele se adapta & sua casa e
ambiente da comunidade depende da confianca e qufo-estima desenvolvidas durante o
processo de reabilifa¢do e da dceitacdo, a reacgdes da sua fomilia, empregador e
membros da comunidade”,

Cada vez mais se valoriza a vida independentie para as pessoas gravemente
incapacitadas. A preparagdo para a vida independente deve incluir freino no manuseio de
uma casa e frabalho, assim como os cuidados pessoais e a locomogdo. A meta a atingir é a
integracdo na comunidade, viver efou trabalhar nesta com habitagdo, emprego, locais
pUblicos, fransportes e recreacdo acessivels. A integracdo vai depender se o doente
consegue atinglr uma qualidade de vida aceitavel e se a familia proporciona um apoio
continuo, participa na solucdo dos problemas e aprende a prestar os cuidados continuos

necessAarios.
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4.1. DELEGAGAO DE PODERES / CONTRATO / CAPACITAGAO E HABILITACAQ

O cuidar de um doente no domicilio requer a colaboracdo de varigs pessoas
nomeadamente da familia.

Tradicionalmente, esta oferece aocs seus membros cuidados que variam segundo a
sua experiéncia de vida.

Com o desenvolvimento da ciéncia médica, o lugar de cuidados passou do domicilio
para o hospital e com ele fransferiu-se a responsabilidade da sadde e dos cuidados para os
profissionais de saude. Actualmente, tem-se dado uma fentativa de devolucdo desta
responsabilidade novamente para a familia. Esta devolugdo de responsabilidades ndo
significa que a familia fem obrigacdo de prestar cuidados especializados, pois a familia e os
profissionais de salude devem trabalhar em complementaridade.

A capacidade, a autonomia e a responsabilidade sdo caracteristicas de todas as
profissdes, mas & indispensdvel a colaboragdo, colaborar implica vontade de contribuir para
os cuidados de saude de qualidade e significa reconhecimento da interferéncia de papéis.

Compartiihar responsabilidades significa que ao longo do processo de decistio haja
intercambio e frabalho junto de profissionais e familia, ambos com o objectivo de oferecer
cuidados de salde que respondam d&s necessidades do doente.

Para POLLY (1999) a familia € o centro dos cuidados e deve ser com esta que os
profissionais de salde estabelecem interaccdes de colaboracdo. O modelo de delegacdo
de poderes defendido por POLLY (Quadro 1}, tem por objectivo melhorar a aprendizagem,

auto-controlo, aute-estima, motivagdo e a mudanga de comportamentos.

Dominio dos b'roﬂssiondfs' com dependéhéia Cémpie’rd destes por
i Fase Dominada
parte da familia

Il Fase Parficipada | A familia inicia a sua participa¢@o nas tomadas de decisGo

iit Fase de Desafio | Inicio da fransferéncia de poder dos profissionais para a familia
IV Fase de
colaboragdo

A familia assume a nova identidade e adquire auto-confianca

Quadro 1 - Modelo de delegaca@o de poderes (POLLY,1999).
Cada vez mais os profissionais de saude encaram o individuo como colaborador,
como parceiro que estimula o auto-cuidado e a auto-responsabilizacdo pelo estado de

saude, surgindo assim o contrato.
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O confrato € segundo LOVELAND-CHERRY in STANHOPE e LANCASTER (1999:535) "...um
acordo enfre duas ou mais partes; implica uma mudanca da responsabilidade do controlo
para um esforco partithado entre cliente e profissional.”

O termo contrato ndo é utilizado por alguns enfermeiros pelo carécter legal inerente a
estes, referem-se em termos de estabelecimento de objectivos comuns e frabalho em

parceria com o individuo/ familia.

O envolvimento activo do cliente estd expresso em vdrios modelos de enfermagem,
particularmente nos de ROGER (1970}, KING (1981} e OREM (1995).

O confrato € uma estratégia que tem em vista a promogdo do trabalho em
colaboragdo com o objectivo da redugdo dos risces e da promocdo da salde,

E afravés do conifrato que se dd o envolvimento da famiia no processo de
enfermagem e em gue cada um dos seus membros & esclarecido.

O contrato imputa o controlo para o individuo/ familia em oposicéo ao controlo pelo
profissional SLOAN & SHOMMER (1975) citado pelos mesmos autores estabeleceram as
diferencas entre o confrato legal € um contrato de enfermagem. O primeiro € descrito como
um acordo escrito, obrigatério, vinculativo e o segundo como um acordo de trabalho

continuamente renegeocidvel e que pode ser escrito ou ndo.

Segundo BOEHM (1983) o contrato pode ser contingencial em que se estabelece uma
recompensa depois de ter completado a sua parte no contrato ou ndo contigencial em que
ndo se especifica nenhuma recompensa. Estas recompensas sdo as consequéncias positivas
de atingir os objectivos estabelecidos no contrato, nomeadamente a diminuic&o do risco de
salde familliar.

O confrato € uma forma de aprendizagem tanto para o profissional como para a
familia. As partes envolvidas tém de saber o objectivo e o processo do contrato. LEAVITT
{1982} in STANHOUPE e LANCASTER {1999:536} identificaram frés fases que estdo resumidas no
guadro 2.
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ACTIVIDADE

Cotheita de dados e Exploragdo das necessidades e
problemas, em conjunto.

| Fase Inicial Estabelecimento, em conjunto, de metas.
Exploracdo, em conjunto, dos recursos,

Desenvolvimento, em conjunto, de um plano.

Divisdo, em conjunto, das responsabilidades.
Il Fase de Acgdo Estabelecimento, em conjunto, de prazos.
Implementacdo, em conjunto, do plano.

Avaliagcdo e renegociacdo, em conjunto.

Il Fase de Terminus Terminus do contrato, em conjunto.

Quadro 2 - Fases e actividades do contfrato (LEAVITT, 1982).

Ao longo do processo, o enfermeiro e a familia identificam as necessidades de salde,
exploram os recursos e tornam-se conscientes das suas capacidades. Este processo, implica
uma revis@o das habilidades e conhecimento do enfermeiro dos sistemas familiares e dos
recursos ha comunidade.

O contrato nem sempre é bem sucedido ou possivel. Alguns individuos ndo querem
envolver-se neste processo preferindo fransferi-lo para o profissional. Este vai depender do
valor, do que € fomnecido pelo enfermeiro e pela familia, da competéncia e da
responsabilidade da mesma e também da natureza dinGmica do processo.

Actualmente para gjudar o individuo e a familia a participar nos seus cuidados de
salde € necess@rio ter em linha de conta o habilitagdo e capacitagdo. A familia
capacitada que procura djuda tem que ter segundo DUNST e TRIVETT (1987:445) trés
caracteristicas:

- acesso e controlo sobre os recursos necessarios;

- capacidade de tomar decisdes e de resolucdo de problemas;

- aquisic@o do comportamento instrumental necessdrio para interagir eficazmente com

os outros para obter recursos.

Esta terceira caracteristica refere-se ao facto da necessidade das familias em
aprender como identificar ponfos de ajuda, como confratar servigos, como fazer perguntas

pertinentes e como negociar com os servigcos para ter resposias as necessidades familiares.




ENTE COM AVLE

ADAFTAL AL

O ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL, A FAMILIA £ O PAPEL DO ENFERMEIRD

As familias sdo vistas como competentes ou capazes de se tornar competentes na
mudan¢a de comporiamento.

Conduz-se a familia a adquirr comportamentos que promovem a autonomia, a
independéncia e sentimentos de auto-eficdcia que geram aumento do bem-estar e
enfatiza-se a diminuig@o de risco de saude e a promogdo desta. Para REY e ALVEAR o
cuidador informal necessita de rés requisifos fundamentais para cuidar do doente. Os

mesmos apresentam-se no quadro 3.

Conhecimentos Capacidade, Motivagao
Sobre os habilidade e e
cuidados Recursos Desejo

Quadro 3 - Requisitos do cuidador informal {REY @ ALVEAR in MORENQ, 2000:305}

A abordagem do enfermeiro & familia deveria ser positiva e focada nas competéncias
e ndo nos problemas ou deficiéncias. A finalidade de uma abordagem de capacitacdo é a
de criar uma parceria enfre o enfermeiro e a familia caracterizada pela cooperacdo e

responsabilidade partilhada.
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“Atribuimos sempre culpa as circunstdncios. Mas, no mundo, sé
vence aqguele que se fevanta, procura as circunsfancias e se ndo

as encontra, crias.”

{BERNARD SHAW)

5. RESPOSTA HUMANA A DOENCA: SITUACAO DE CRISE / ADAPTACAO
INDIVIDUAL E FAMILIAR

Em algum momento da vida, o ser humano depara-se com dalteragdes do seu estado
de saude. A experiéncia de doenga origina reaccdes de stress e sentimentos de frustragdo,
ansiedade, raiva, nega¢do, vergonha, pesar e incerteza (SMELTZER E BARE, 1994:112).

Os doentes e a familia tém que se adaptar as exigéncias de cada estadio de doenga
para manter ou recuperar o equilitrio.

A situacdo de doenga pode fransformar-se numa crise que ndo sé afecta o individuo,
como a sua familia, os amigos e ate os profissionais de savde que dele cuidam.

Para SMELTEZER e BARE (1994:111) o enfermeiro para prestar uma ajuda eficaz o

doente, & familia, & equipa de salde e a si mesmo, tem que conhecer:

- “Os estadios habituais da doenca e as varias respostas emocionais;

- Qs principais esforcos de adaptacdo a uma doenga ou lesdo significativa;
- As estratégios tipicas de superacdo usadas pelos doentes e familiares;

-Os factores psicoldgicos e sociais que ajudam ou refardam a superagdo;

- As suas proprias reaccdes as varias fontes de stress e como lidar com elas™.

Tendo por base esta afrmacdo, vamos ao longo deste capitulo explorar as vivéncias
da familia e do individuo perante uma situac@o de doenga e as estratégias por estes
ufilizados para se adaptarem & nova situacdo assim, como o papel do enfermeiro na gesiGo

desta adaptacdo.
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5.1. ESTADIOS DA DOENCA

A transic@o da salde para a situagdo de doengd € complexa e com uma vivéncia
individual, segundo SMELTZER E BARE (1994:112} grande parte das pessoas passam por trés
estddios durante o ciclo de salde/doenca.

O primeiro corresponde & fransicdo da salde para a doen¢a em que hd o
aparecimento dos sinfomas acompanhados de sensagdes desagraddvels, de ansiedade,
confusdio, desorganizacdo, culpa, vergonha e negacdo da doenca. Os doentes
experimentam sentimentos ambivalentes em relacdo go exame & aos testes de diagndstico.

No casc de doenga sUbita, com consequente dependéncia de outros, as
preocupacdes dirigem-se para d rapidez e competéncia do atendimento.

A explicac@io dos procedimentos, a demonstragéo de capacidade técnica e atitude
de escuta acrifica, ajuda o individuo e a familia a enfrentar a sifuagdo como ela se

apresenta.

O segundo estddio € a passagem para o periodo de aceltagdo da doenga. Nesto fase
dd-se o reconhecimento da doenca e da necessidade de djuda. O individuo e a familia
assumem o papel do doente. H& normalmente restricdes das responsabilidades habituais do
doente e a colaborag@o para a recuperagdo, preocupando-se consige & dando-s& uma
diminuic@o das preocupacdes com a familia e os amigos.

O aumento do nivel de dependéncia é acompanhado pela preocupacdo de
questées somdticas. H& um comportamento regressivo, com reformo aos medos pregressos
de agir, sentir e relacionar-se com os outros.

Hé pessoas que resistem & dependéncia, sentem-se t1do amedagadas que continuam a
negar a sua doenga ou a recusar o traiamento. Qutro extremo dos problemas da
dependéncia € a dos doentes que a acham grafificante e tentam continua-la. O individuo
pode manifestar raiva, desespero, tristeza, culpa e ressentimento durante o esiddio de
aceitacdo da doenca.

O papel do enfermeiro consiste em idenfificar estas reacgdes como tentativa de
superar essa situac@o e incentivar a manifestagdio dos sentimentos, falar scbre as suas
perdas, dando oportunidade ao individuo para assumir as suas responsabilidades para que
tome as suas decisdes, tornando-se menos ansioso e sendo capaz de aceitar um grau de

dependéncia. Torna-se mais familiar com a sua condicdo e &€ capaz de fentar modifica-la.
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O terceiro estddio da doenca é o periodo de convalescenga ou restabelecimento.

Recuperar implica abandonar a posicdio de dependéncia e regressdo e reassumir as
responsabilidades e os relacionamentos normais com outras pessoas.

Alguns individuos sdo relutantes no abandono do papel de doentes, outros hesitam em
tentar novas capacidades, nomeadamente quando a doenca e o tratamento exigem
grandes mudancas no trabalho e nas relagdes familiares como é o caso dos doentes com
incapacidades apds AVC. A aceitagdo das limitacdes imposta pela incapacidade é
fundamental para a sua reabilitagdo,

O enfermeiro pode ajudar reduzinde gradativamente a protecgdo e oferecendo
orientacdo, conselhos e incentivos ao progressc e novas habilidades. Pode estimular o
individuo a renovar o seu interesse no mundo, comunicar-se methor com a familia e a fazer

planos para o futuro.

Podemos entdao concluir que para além de se restaurar o equilibrio fisioldgico, tem que
existir um esforco para medificar a imagem corporal, auto-conceito e as relagcdes com os
outros e o frabalho no sentido de se adaptar redlisticamente as limitagdes que a doenca

impde.

5.2. NECESSIDADES EMOCIONAIS BASICAS

O ser humano tem necessidades emocionais bdslcas como a necessidade de amor,
confianga, autonomia, identidade, auto-estima, reconhecimento e seguranca. Shultz (19464)
in STANHOPE e LANCASTER {1999) resumiu-as como necessidade interpessoal de incluséo,
controle e afecto. A ndo resposta a uma destas necessidades leva a ansiedade, raiva,
solid&o e duvida.

A doenca principalmente a que exige internamento hospitalar prejudica este
equilibrio,

A necessidade de inclusdo & definida sob o ponfo de vista comportamental como a
necessidade de estabelecer e manter relacionamentos satisfatérios com pessoas no que se
refere & associacdo e & interacg@o. A necessidade de inclusdo refere-se ao sentir que o
"eu" & importante e Util, hd um desejo de atrair ateng@o e interesse, o desejo de prestigio e
status, de identidade, de ser conhecido como individuo distinto.

Aquando do internamento hospitalar, sdo retirados ao individuo os sinais de prestigio e

status como a roupa e os seus pertences e € invadida a sua privacidade com perguntas de
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foro intimo. Terd de se relacionar com um grupo de doentes e num ambiente que ndo
conhece. Existem ainda as restricbes nos hordrios de visitas, levando muitas vezes a
sentimentos de isolamento da sua familia e amigos.

No poés alta do doente com dependéncia ou deficiéncia pde-se novamente o
problema de retomar ao seu meio, mas com um status diferente, necessitando de se
adaptar e de se sentirincluido no seio da familia, no ambiente social que o rodeia.

A segunda grande necessidade € a de conftrolo. Esta € a necessidade de estabelecer
e manter uma relagdo satisfatdria com outras pessoas no que diz respeito ao poder, decisdo
e qutoridade. O controlo representa o reconhecimento do poder sobre si e sobre os outros, e
pelo contrdrio, ser controlado significa desistir da responsabilidade por si mesmo. Q individuo
doente nomeadamente com doenca incapacitante luta pela sua necessidade de controlo,
uma vez gue outros muitas vezes para o proteger decidem por ele, substituindo-o na
tomada de decisdo passivel de ser tomada por ele, reforcando a convicedo pessoal de que
& incompetente, iresponsavel e incapaz. Torna-se necessdrio orientar o individuo a assumir
as responsabilidades no processo decisério.

Esta necessidade de confrolo deve ser também estimulada na familia que cuida de
doentes dependentes, para que se sinta capaz e competente para cuidar.

A terceira necessidade € a do afecto. Este refere-se & necessidade de estabelecer o
relacionamento de dar e receber com outra pessoa com base numa ligacdo mitua. De
forma geral, esta necessidade é satisfeita pelos familiares, conjuges e amigos intimos. A
pessoa afasfada destes pela doenca pode, ndo ter satisfeito esta necessidade. Estar
emocionalmente perto de alguém, resulta muitas vezes em confidéncias de ansiedade,
desejos, sentimentos intimos. Na auséncia das pessoas significativas para o individuo, este
pode recorrer ao profissional de saldde para fazer as suas confidéncias, mas hd quase
sempre uma barreira, porque no relacionamento social estd implicita a satisfacdo mutua
desta necessidade e no relacionamento profissional a atengdio é exclusiva para as
necessidades do doente. Daqui advém a importancia da participagdo dos familiares nos
cuidados hospitalares e da reinser¢do do individuo no seu ambiente, no seio da sua familia e

amigos logo que possivel.
O enfermeiro com uma acgdo inteligente proporciona a oportunidade aos doentes

para manter a seguranga bdsica, a auto-estima e a integridade.

Ele pode ajudar o individuo e os seus familiares a superar a crise que é a doenca.
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53.  ADAPTAGCAO INDIVIDUAL E FAMILAR A DOENGA

Ao longe da vida o individuo depara-se com agentes agressores que interferem com a
capacidade para satisfazer as suas necessidades e manter o equilibrio. Para tal, € necessdrio
uma adaptagdo, ou um cjuste & mudanca. Para SMELTEZER e BARE (1994:100) adaptacdo
“...6 um processo contfinuo e constante que ocorre ao longo do tempo, comegcando no
nascimento e ferminando com a morfe.” Num processo de salude doenca a adaptacéo
positiva aos agressores representa a saude € a doenca € um resultado de mé adaptacdo,
tfornando-se assim esta num processo compensatdrio ou ndo com componentes fisioldgicos
e psicoldgicos. Os processos de adaptacdo estes também dependentes da disciplina em
que esido a ser perspectivados. Assim: adaptacdo em anfropologia é definida em termos
de evolugdio, dos grupos para irem o encontro das exigéncias do ambiente em mudanca,
fendo como objectivo a sobrevivéncia da espécie. J& os bidlogos consideram a adapiagdo
come ©s processos que originam a homeostasia dos sistemas do ambiente internoc, guando
este estd perturbado. Ao nivel psicoldégico, o objectivo da adaptacdo é a preservacdo da
identfidade individual e do amor-préprio. Ao nivel social a adaptacdo fornece a definicdo
de modos de adaptagdo para os individuos, sistemas de apoio para tentativas de
superacdo e previso de tarefas comuns de desenvolvimento (MITCHELL in PHIPPS, 1999:189).

Apesar de a literatura ser vasta em relacdo & adaptacéo e termos deparado com
varios conceifos podemos afirmar que emergem pontos comuns € que servem de linha
orientafiva para os profissionais de salde na ajuda dos Individuos e da sua familia em
interac¢c@o com o meio em que estdo insericdos. A maior parte das vezes os enfermeiros
preocupam-se com um individuo ou uma familia na tentativa de estes manterem a salde,
ou se adaptarem a um episédio de doenga aguda ou crénica. A avaliagdo das exigéncias
e estratégias adaptativas ocorrerd, a maior parte das vezes, em relagdo a um individuo e
seu ambiente fisico e sdclo-cultural imediato e estes sGo muitas vezes influenciados por
ambientes mais alargados,

Segundo MITCHELL (1999} in PHIPPS (1999:191) existem duas classes de acontecimentos
gue criarn as principais exigéncias adaptativas para o individuo ou grupos que sdo as crises
de desenvolvimento e as crises situacionais. ADAMS e LINDEMAN citados pelo mesmo autor
definem crise como "...qualquer situagdo que exige que um individuo, ou grupo, mobilize
novos recursos ou domine novas aptiddes”. As exigéncias de desenvolvimento sdo previsiveis
e ocorem numa dada culturg, quando se dd a mudanga de estado de desenvolvimento,

muitas vezes marcada por mudangas bioldgicas, psicoldgicas e maturagdo.
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As crises situaciondis, pelo confrdrio ocomem de forma imprevisivel em relacdo ao
desenvclvimenio de maturacdo das pessoas. A situacdo de doenga € um acontecimento
que pode produzir exigéncias adaptativas situacionais.

Num processo de Saude doenca a adaptacdo positiva cos agressores representa a
saude e a doenca € um resulfado de md adaptacdo, fornando-se assim num processo
compensatdrio ou ndo com componentes fisioldgicos e psicologicos.

Uma das fungdes principais da enfermagem segundo MITCHELL in PHIPPS (1999:189) &
"...gjudar as pessoas a dominar o sfress e @ adaptarem-se a situagdes de tensdo”.

A adaptacdo pode ser estudada no individuo como na familia, grupos e sociedades.
Assim fala-se de adaptacdo do grupo no sentido de que a sua organizacdo & modificada
para preencher os requisitos do ambiente social e fisico nos quais estde inseridos. Para se
conseguir essa adaptagdo utilizam-se estratégias de superacdo. Adapfacdo € um processo
continuo que procura a harmonic num ambiente. Assim, © principal objectivo da
enfermagem é apoiar e promover os esforcos de cada individuo no sentido de conseguir
uma adaptagdio sauddavel,

A pessod estd em constante intferacgdo com o melo ambiente seja interno ou externo
isso implica que a mudanca é constante e necessdria para o crescimento psicossocial e
fisioldgice com tendéncia para o épfimo.

As crises situacionais num individuo ou familia interagem com o estado de
desenvelvimento ou maturacdo destes. A capacidade bioldgica e social de superar as
exigéncias da situacdo depende segundo MITCHELL do estado de maturago e dos sistemas
de apoio sccial e fisico, disponiveis no ambiente. Para DUBOS {1999:191) citado pelo mesmo
autor o processe adaptativo € compardvel a uma espiral, uma vez que cada adaptacdo

cria exigéncias para uma maior adaptacdo em planos mais elevados de sucesso.

Algumas doengas como por exemplo ¢ AVC envolvem mudangas complexas no estilo
de vida e apresentam-se com um future incerto. Estas doengas podem ter efeitos profundos
no individuo e familia gue ultrapassam os problemas fisicos e de seguranca esperados,
abarcando também, o funcionamento social e emocional. Segundo BRONSTEIN in
STANHOUPE e LANCASTER (1999:661) "“...naqueles que sofreram um AVC, a situacdo
resultante afecta as actividades de vida didria, a socializacdo e a reintegracdo e tém
depressGo”.

A perda sensorial associada & doenca pode tambem ser amasadora pois pode
implicar perda de mobilidade, de auto-suficiéncia, de seguranca econdmica e de algum

confacto com a realidade.
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A pessoa doente e & sua familia colocam-se questdes sobre o progndstico, alteragdes
do corpo, mortalidade, morbilidade, dependéncia, bem como sobre confianga, objectivos
de vida, e de tfrabalho, rendimentos, por vezes até a sua prépria identidade € posta em

cauvsa,

Os principais esforcos do individuo e familia no sentido de adaptagdo & doenga foram
identificados por MOOS (1984) citado por SMELTEZER e BARE (1994:113) como:

- “Enfrentar o desconforto, a incapacidade e os sinfomas da doenga ou lesdo;

- Controlar o stress dos procedimentos terapéuticos e da hospitalizagdo;

- Desenvolver e manter relacionamentos adequados com a equipe medica, de
enfermagem e com os outros profissionais de saude;

- Preservar uma auto-imagem satisfatéria e manter uma sensagdo de competéncia e
dominio;

- Pesar as sensag¢des desconfortaveis causadas pela doenc¢a e pelo fratamento;

- Manter relacdes com a familia e os amigos, apesar da mudanga de papel;

- Preparar-se para um futuro incerfo, no qual a perda, a morfe ou a recuperagdo sGo

possibilidades".

Estes esforcos com o objectivo da adaptagdo sdo geralmente simultGneos e
reaparecem em diferentes estadios da doenga.

Numa doenga, os estddios de fransicdo da salde para a doenca e ©
restabelecimento estdo bem definidos quando o individuo responde favoravelmente ao
tratamento ou & evolugdo. Na doenca crénica, ocore uma série de etapas na adaptagdo
semelhantes. Segundo POLLON in SMELTEZER e BARE (1994:113) os estddios sGo descrenga,
conscientizagdo, reorganizagdo e resolucdo. Na adaptacdo efectiva & doenga a pessoa e
a familia consideram-se resignados. Reconhecem e enfrentam as mudangas necessarias na
sua vida impostas pela sua condicdo. Embora possam sentir desespero, raiva e auto
depreciagdo. O individuo consegue considerar-se uma pessoa Ufil e assume as suds
limitacdes e dependéncias.

A doenca gue provogue incapacidade ou compromisso flsico pode fer vdérios efeitos
no sisterma familiar: impacto financeiro, alteragcdo dos papéis parentals, um maior risco de
acontecerem acidentes, aumentos de tensdo na relacdo conjugal, € na sexualidade, a
preocupacdo e medos dos prestadores de cuidados em ficarem incapacitados para cuidar,
dificuldade destes conciliarem a sua vida, o seu emprego com a nova situagéo. HOMER e
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GILLEARD in STANHOUPE e LANCASTER (1999:664) afrmam que "...todos os prestadores de
cuidados podem ter de lidar com problemas de fadiga, ressentimento com as solicitacdes
dos doentes, imitacdes de recursos disponiveis, solicitagdes de oufros membros da familia,
ambiguidades dos resulfados e crises com uma doenga ou incapacidade crénica e culpa,
se tirarem parfido dos cuidados de substituicdo”.

As pessoqs com incapacidade também afectam a comunidade em que vivem, pois
tornam-se necessérias mudancas para adaptar a arquitectura dos edificios, de forma a lhes
permitir uma vida independente, proporcionar apoic na prestacdo de cuidados, que
podem incluir cuidados de substituic&o para os membros da familia que séo prestadores de
cuidados, melhorar as expectativas de emprego, facilidades de transporte, entre outras.

A adaptacdo & doenca &, um processo prolongado e continuo, e vai depender do
fipo de doenca, do grau de incapacidade, da personalidade do individuo, do apoio dos
familiares e das pessoas significativas e da resposta que a comunidade |he der.

O papel do enfermeiro na doenga € tanto de apoio como educativo. Deve ajudar @
pessoa a enconfrar os limites normais da sua capacidade adaptativa, ajudar na forma de
atingir os objectivos, dentfro dos seus limites adaptativos e a localizar € mobilizar recursos em

complemento com as capacidades pessodais.

5.4. SITUAGAQ DE CRISE / STRESS/ SUPERACAO

Stress &€ o termo usado em larga escala, vdrios autores como CANNON (1936), MASON
(1975}, centraram os seus estudos na resposta fisioldgica do organismo ao stress, ENGEL
{1960} estudou os processos mentais, os estimulos e fontes de stress e demonstrou que o
organismo tem diferentes tipos de resposta a diferentes ameagas, concentrando-se na
reacgdo fisioldgica do organismo em resposta ao stress, e outros pesquisadores psicossociais
concentraram-se nos estimulos e fontes de siress nomeadamente as mudangas de vida.

Em 1980, HANS SELYE definiu stress como “...a resposta ndo especifica do organismo a
qualquer exigéncia" e segundo o autor um agente indutor de stress desencadeard uma
sindrome geral de adaptagdo que evoluird segundo trés fases: a reacgdo de alarme
caracterizada por hipertonia simpdtica comandada pelo eixo hipotal@nico-hipdfisario
atraves da libertacdo de adrenocorticotrofinas; a segunda fase o estddio de resisténcia em
que o corpo mobiliza-se para combater o agente indutor do stress e aparente um retormo &
nomalidade e a terceira fase o estddio de exavstdo que surge guando a capacidade de
adaptabilidade chega ao fim e se dd o reaparecimento dos sinfomas semelhantes ao da
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reaccdo de adlarme podendo levar & morte se o stress se mantiver (FONTES in RODRIGUES,
119:1998).

Esta complexidade e a sua modificagéo v@o organizando pericias de adaptagdo que
sdo denominadas como mecanismos de coping.

Para HENRY, ELY e MASON citades por MITCHELL {1999:193) a intensidade da reacgdo
depende da combinacdo da intensidade do estimulo (agente indutor), da duracdo deste e
da percepcdo do controlo sobre o estimulo.

A percepcdo de controlo sobre a situacdo e o feedback relevante relativos ao efeito
de um comportamento de uma pessoa a um estimulo est@o associados aos conceitos de
resisténcia e capacidade de recuperacdo, na manutencdo da salde, em situacdes de
grande siress.

A superacto também chamada de estratégias de adaptacdo referese "...a
processos ou aptiddes que o individuo usa, para lidar com os acontecimentos,
circunstancias ou sftuagcdes que saem do vulgar" (MITCHELL, 1999:194). Sendo um processo
psicobicldgico em que os sentimentos influenciom a cognicdo da necessidade de superar;
os esforcos de superacdo influenciam o estado de excitagdo do ambiente interno. Os
estimulos para a superacdo podem surgir do ambiente externo como os estimulos fisicos, as
relagdes inferpessoais ou acontecimentos comunitdrios ou do ambiente interno com
pensamentos, sentimentos e doenga fisica. Os processos de superag@o levam aqo
crescimento com a aprendizagem a partir de novas situagdes, de novas estratégias,
baseadas em conhecimentos adquiridos no passado. Para MITCHELL {1999:194) ao avaliar
varias perspectivas sobre a superacdo evidencia-se o seguinte: “...a superacdo deriva de
situagdes relevantes; hd motivagcdo para a mudanga; as informacdes devem ser procuradas
e usadas; ou a acgdo é praticada e experimentada, ou as atfifudes sGo alteradas; tem de
haver feedback relevante em rela¢cdo qos esforcos de superacdo; e a superacdo tem lugar
num contfexto social, que a definem como adequada e inadequada e que fransmite
estratégias de superacdo de uma geracdo @ seguinte”.

Com o tempo as pessoas desenvolvem e utilizam estratégias ja utilizadas no passado
pard responder aos desafios que se Ihe colocam.

As estratégias de superacdo sdo classificadas como de acgdio directa, em que se
pode mudar o ambiente ou a pessod, encarando directamente, evitando ou fugindo &
situag@o desencadeadora da necessidade de superacdo ou envolvendo processos
infrapsiquicos. Estes sGo modos cognitivos, de mudanca do significado da situacdo ou

abordagem das emocdes que surgem com o deparar da situagcdo
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Perante uma situagdo de doenca nomeadamente a doenca crénica ou a
incapacitante forna-se necessdrio desenvolver novas aptliddes de superacdo. Esta
superacdo vai depender da avaliacdo por parte do individuo, do significado da doenga, e
da incapacidade., do controlo dos sintomas, dos fratamentos, dos ajustamentos ao curso da
doenga, do estado de desenvolvimentco e maturagcdo do individuo, de factores
econdmicos, isolamento social, relacionamento com os outros, do ambiente social e cultural,
dos recursos fisicos e inferpessoais.

As esfratégias ulilizadas sdo diversas; as centfradas na acgdo incluem a busca de
Informagdes sobre a doenga ou Incapacidade, a aprendizagem das tarefas,
estabelecimento de objectivos redlistas e a enumeragdo dos resultados alternativos. As
estratégias emocionais como negar, minimizar servem para proteger de angustias graves ou
da ansiedade e ganhar tempo para encarar a situagdo. As estratégias infrapsiquicas sdo a
reasiruiuracdo do problema, ou o achado de um significado ou nove objectivo.

Todas estas estratégias influenciam a superagdo da situagdo.

Sendo o stress uma realidade presente desde o inicio do desenvolvimento humano, as
formas de lidar com este s@o muito complexas e sofrem modificagdes com a aprendizagem

das sucessivas respostas emociondais.

Assim o estudo do stress, foi efectuado por cientistas das vdrias disciplinas, na
enfermagem SHAVER {1985) e SUTTERLEY e DONNELLY (1981]) criaram medelos que ligam o
ambiente, a mente e o corpo numa visdo holistica da pessoa. A teoria de NEUMAM focaliza
o cliente, o stress e a adaptacdo. A teoria de CALLISTA ROY (1991} realca o sistema de
adaptagdo da pessoa, em que esta & vista como um ser biopsicosocial em interaccdo
constante com o meio em mudanca. A pessoa adapta-se aGs mudangas do meio e
responde aos seus estimulos, servindo-se de mecanismos de adaptacdo inatos ou adquiridos
sendo estes biolégicos, psicoldgicos e sociais. Segundo ROY a adaptacdo da pessoa vai
depender dos estimulos aos quais estd exposta e do seu nivel de adaptagdo. Existemn trés
classes de estimulos:

- Estimule focal - aquele a que a pessoa faz frente de imediato.

- Estimulos contextudis - inclui todos os outros estimulos que estGo presentes numa

situacdo

- Estimulos residuais - aqueles que a pessoa vivenciou anteriormente, sGo aqueles que

tem uma ligacdo indeterminada 4 situacdo e sdo exemple destes as crencas,

atitudes e caracteristicas pessoais.
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O objective dos cuidados de enfermagem € o de promover a adaptagdo da pessoa a
cada uma das guatro modalidades de adaptagdo definidas por esta como fisicldgica, de
auto-imagem, da funcdo do papel e de relagdes de interdependéncia. O fim é o de
confribuir para a salde, para a qualidade de vida e uma morte digna.

Para RQY, adaptar-se significa que a pessoa tem a capacidade de se qjustar
eficazmente &s mudangas do meio e por sua vez de o influenciar. Sendo © processo de
salde um esforco constante da pessoa para alcangar © seu potencial méximo de
adaptacdo. O Homem pelo seu comporfamento inteligente é capaz de enormes
possibilidades de adaptacdo, embora estas variem de individuo para individuo (KEROUAC,
1996:34).

5.5. SAUDE FAMILIAR: ESTRATEGIAS DE ADAPTAGAO

Satde familiar & definida com base nas vdrias perspectivas tedricas da familia. Por
exemplo, na estrutura conceptual do desenvolvimento, salde familiar € definida como “...a
posse de habilidades e recursos para realizar as tarefas do desenvolvimento familiar”
(LOVELAND-CHERRY in STANHOPE @ LANCASTER, 1999:521).

Para NEUMAN (1989) citado na mesma obra (1999:521), a satde familiar & definida em
termos de estabilidade do sistema caracterizado pelos seguintes factores interactivos:
fisioldgico, psicolégico, sociocultural, de desenvolvimento e espiritual. Este conjunto de
factores é avaliado & luz de trés dimensdes relacionadas com a habilidade da familia para

interagir de forma eficaz com os factores de stress do ambiente.

A estabilidade do sistema familiar & demonstrada pela integridade das linhas flexiveis
de defesa da familia incluindo o desempenho de papéis, o cumprimento de regras, os
mecanismos de tomada de decisdes, os processos de distribuicdo dos recurses e os padroes
de vinculacdo. A linha normal de defesa da familia inclui: os mecanismos de resolucdo dos
problemas, os padrdes de comunica¢cdo, os mecanismos de resposta as necessidades da
familia de intimidade, afecto e formas de lidar com a perda e a mudanga, as linhas de
resisténcia incluem: inter relacdo, valores, crengas e a interdependéncia. Assim, vdrios
factores contribuem para a ocorréncia de resultados sauddvels ou ndo saudaveis (factores
de risco de saude).

Os acontecimentos da vida podem aumentar o risco de doenga e incapacidade e

em certas circunstancias gerar uma crise familiar.
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Quando a familia ndo é capaz de lidar com os acontecimentos tornando-se mais
desorganizada/disfuncional, e ou as exigéncias sobrelevam os recursos familiares, entdo diz-
se que a familia estd em crise.

As novas exigéncias requerem que esta adopte muitas vezes novos comportamentos,
mude organizacdes, padrdes de comunicagdo, tome novas decisdes, redistribua papéis,
adquira novas competéncias e identifique novos recursoes.

As exigéncias que estas transicdes acaretam tém implicagcdes para a savde da
unidade familiar & para os membros individuais da famiflia.

A forma come a familia lida com as sifuacdes depende da natureza do
agcontecimento. Se este aconfecimento for normativo ou antecipatério torna-se possivel &
familia identificar os recursos necessdrios, fazer planos, apreender novas competéncias ou
preparar-se para as suas consegquéncias. Este tipo de preparagcdo pode promover o
processo de adaptagdo familiar e reduzir o siress e os resultados negatives. Se por outro lado
o acontecimento for nGo normativo ou inesperado, hd pouco tempo para as familias se

prepararem, © gque pode originar aumento do stress, crise ou mesmo disfungdo.

Ao longo dos tempos foram desenvolvidas estruturas tedricas para analisar o processo
de stress e adaptacGo familiar. O mais desenvolvido segundo STANHOPE e LANCASTER
(1999:527) € o ABC-X que foi formulado originaimente por HILL {1949). Neste modelo, o
resultado da natureza do acontecimento (A) € a crise (X), a forma como a familia define o
acontecimento (B) e os recursos familiares disponiveis (C). McCUBBIN alargou este modelo
para o ABC-X duplo, em que é inserido o periodo pds crise inicial e o conceito de
“...acumular de factores de stress”. E proposto que a adaptagdo ou md adaptacdo seja
prevista pelo acumular de factores de stress (A), a percepgdo que a familia tem da crise
{Bb) e os novos recursos e estratégias (Cc).

BUNN ({1994} também citado por STANHOPE e LANCASTER (1999:527), desafiou esta
visGo de familia, stress e adaptag&o.

Defende uma conceptudlizagcdo do stress familiar mais orientada para os sistemas.
Chama a atencdo que as familias desenvolvem processos para gerir ou transformar inputs
do sistema (energia e tempo, por exemplo) ou outpufs (coesdo, crescimento, amor)
conhecidos como regras de transformagado.

Ao longo do tempo as familios desenvolvem estes padrdes em quantidade e
variedade suficiente para controlar a maior parte das mudangas e desafics. Quando as
familias n&o tém esta varledade de regras que Ihes dé a possibilidade de responder a um

acontecimento, este forna-se um causador de sfress.
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BURR prop&e 3 niveis de stress:

- Nivel | - € a mudanca “..nos podrdes de comportamento e processos de
transformacdo distinfamente especificos" (Exemplo: a mudanga de gquem faz os
trabalhos domésticos).

- Nivel il — &€ a mudanga "...nos processos que estdo ac nivel mais elevado de
abstraccdo" (Exemplo: a mudanga do que era definido como trabalhos domesticos).

- Nivel lIt - sGo as mudangas “...nos processos alfamente absfractos” (Exemplo: os

valores familiares).

HG& estratégias de adaptagdo para tratar cada nivel de stress que as familias
ultrapassam sequencialmente se necessdrio. Para lidar com a situagdo de crise BURRE e
KLEIN desenvolveram uma classificacdo de trés niveis de estratéglas, com sete categorias
principais, vinte subcategorias e 41 sub-subcategorias (Quadro 4). As Ultimas ndo séo

apresentadas no quadro seguinte por serem muito extensas.

Estrqtéglus Aifuniénfe chi R 3 Es!rdiéglué Moderadamente
Absiractas Abstractas
1- Cognitiva 1-Aceitar a situagdo e os outros

2- Adquirir conhecimento util

3- Mudar a forma de ver ou definir a situagdo (reformular a

situac&o)

2- Emocional 4-Expressar sentimentos e afectos
5- Bvitar ou analisar sentimentos negativos € expressdes
incapacitantes de emo¢do

é- Estar sensivel &s necessidades emociondis dos outros

3- Relacional 7- Reforgar/aumentar a coesdo (intimidade familiar)
8- Reforgar/aumentar a capacidade de adaptacdo
9- Desenvolver a conflanca progressiva
10- Reforcar/aumentar a cooperacdo

11- Reforgar/aumentar a tolerncia mdtua

4- Comunicacdo 12- Ser gberto e honesto
13- Escutar/prestar atencdo uns aos autros

14- Ser sensivel & comunicagdo ndo verbal
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5- Comunidade 15- Procurar ajuda e apoio de outros

16~ Cumprir as expectativas nas organizagdes

6-Espiritual 17- Estar mais envolvido em actividades religiosas

18- Reforcar/aumentar a fé ou procurar ajuda em Deus

: i 19- Desenvolver a aufonomia, independéncia e Auto-
7-Desenvolvimento espiritual e B2
suficiéncia

20- Manter-se active através de hobbies

Quadro 4 - Estrutura conceptual de estratégias para lidar com a crise (STANHOPE e LANCASTER, 1999:524)

A avaliac@o do risco de salde familiar exige multiplas abordagens. O mais importante
& conhecer a familia, as suas forcas e necessidades. PENDER (1987) apresenta guias para a
proteccdo e para a promocdo da savde, tanto individuais como familiares. Para a familia,
PENDER inclui a estrutura familiar; dfiiagdes comunitdrios; modelos de comunicagéo, de
fomada de decis@o, valores familiares, objectivos e forgas; principais fontes de stress;
desenvolvimento familiar ou transicées situacionais; preocupagdes ou desafios; padroes de
auto cuidado; compreensdo do objectivo, esforcos de actualizagcdo de relagdes; controlo
do ambiente; padrdes de procura de informacdo; utilizagdo dos servicos de promocdo da
satde; consisténcia entre os valores, os objectivos e as acgdes de saude familiares.

O risco familiar € estimado com base em cinco dreas identificadas como a de risco
biolégico, social, econdmico, estilo de vida e acontecimentos da vida,

Para a determinagdo do risco bicldgico € usada frequentemente a colheita de dados
relativos aos padrées de saude e doenca das familias, a técnica do genograma familiar
"...um genograma familiar € uma representacdo esquemdtica de uma familia que descreve
a unidade familiar com interesse imediato e inclui vdrias geragdes" LOVELAND-CHERRY in
STANHOUPE e LANCASTER (1999:530). Neste genograma s@o utilizados varios simbolos, os
quadrados & os circulos indicam o sexo, um X indica o falecimento, o casamento é
representado por uma linha horizontal continua, uma vertical refere-se & descendéncia, uma
linha horizontal descontinua, significa separacdo ou divorcio, entre outros.

As principais doengas sdo registadas em cada individuo e as datas de acontecimentos
significatives também. Estes genogramas sdo completados por entrevista aos membros da
familia, e abarcam os acontecimentos ao longo de pelo menos trés geragdes.

A colheita de dados sobre o risco social pode ser efectuada através de um ecomapa,
estes dd-nos uma perspectiva da interaccdo familiar com outros grupos e organizagdes e

sdo utiizados uma série de simbolos para representar essas interacgdes. Para d
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determinacdo do risco social € importante também incluir as caracteristicas da vizinhanga e
da comunidade em que a familia vive, assim como as suas origens e os recursos sociais.

A informagdo dos recursos econdmicos € cutro dado importante, mas esta informagdo
é considerada muitas vezes como invasdo da privacidade. Assim sendo, por norma ndo é
necessario saber em pormenor os rendimentos familiares, sendo Util apenas saber se a familia
tem ou ndo recursos adeguados para responder as suas necessidades. Se existem recursos
para cbter cuidados de saude/doenga, abrigo, roupa e alimentagdo adequada e ainda
acesso & educacdo e aos recursos recreativos.

As familias tém um papel preponderante na promogdco ou inibigdio de estilos de vida
positivos.

Existerm poucos instrumentos para determinacdo dos padrdes de estilo de vida familiar.
Embora o estilo de vida individual contribua para o estilo de vida familiar, € importante
analisar o risco da familia como unidade.

Dentro das dreas da promogdo, da protecgdo da sadde e dos servicos preventivos, o
estilo de vida pode ser determinado em vdrias dimensdes, onde se inclui o valor atribuido ao
comportamento, conhecimento sobre este, consequéncias, eficacia, barreiras e beneficios
do comportamento. Sendo ainda importante determinar a frequéncia, a intensidade ¢ a
regularidade do comportamento. Também € importante avaliar os recursos familiares
disponiveis para implementar o comportamento.

Como ja referimos os acontecimentos de vida normativos assim como os ndo
normativos apresentam riscos potenciais para a salde familiar por requererem mudanga,
rmobilizacdo de recursos adequados e incluséo de novas competéncias.

Em suma, o papel do enfermeiro € o de avaliar os comportamentos, as respostas de
adaptacdo da pessoa e da familia perante as situagdes e determinar os estimulos que a
influenciam. A sua intervengGo é orientada no sentido de manter as respostas de
adaptagdo e modificar as que sdo ineficazes, para tal utilizando as estratégias que melhor
se adeqgquam, tendo em vista respostas eficazes de adaptagdo que mantenham a
integridade total do individuo e da sua familia.

A adaptagdo é um fenémeno universal do Ser Humano.

5.6. REFERCURSOES DA DOENCA NA FAMILIA E NO CUIDADOR INFORMAL PRINCIPAL

E na convivéncia familiar quotidiana que se enconiram os apoios para satisfazer as

necessidades e solucionar os problemas em todas as etapas da vida. £ ai que se
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determinam muitas das formas de actuar das pessoas e de encarar a saude ou a falta
desta, KEROUAC, citando LENINGER {1996:46) refere "...uma pessoa tem, de modo naturdl, a
tendéncia para cuidar os que a rodeiam". Como prestadora de cuidados, a familia tem
hoje o seu papel mais dificultado em situacdes de doenga de um dos seus elementos,
devido hd predomindncia do modelo de familia nuclear, com menor nimero de filhos € um
aumento de mulheres a exercer as suas profissdes fora de casa. Vdarios estudos sugerem que
estas Ultimas sGo o elemento da familiac que mais desempenha o papel de prestador de
cuidados (BARRETO, 1996; PAUL, 1997; citados por BRITO, 2002). Entende-se por prestadores
de cvidados fodos aqueles "...que dedicam atengdo as oufras pessoas com a intencdo de
as ajudar nas situacdes de vida proprias dessas pessoas” (HESBEEN 1998:16). Para ROGER e
BONET in MORENQO (2000:197) Cuidador Informal Principal & aquele que “...proporciona a
maior parte do cuidado didrioc a quem sofre de uma doenga, ou também aquele que
permite a permanéncia no seu ambiente de uma forma confortdvel e segura a pessoa que
por razdes de idade ou incapacidade, ndo € totalmente independente”.

A populacdo esta a envelhecer e a esperanca de vida a aumentar, aumentando o
numero de pessoas com doengas cronicas € incapacitantes requerendo cada vez mais
cuidados.

Actualmente, com a apologia da continvidade de cuidados € com a contengdo de
custos, os doentes tém alta dos hospitais ainda necessitando de cuidados médicos e de
enfermagem complexos e intensivos nos seus domicilios passando a ser responsabilidade dos
CSP. bem como do auto-cuidado, a resposta a estas sifuagdes. Sendo estes cuidados uma
responsabilidade continua e com tarefas que por norma exigem dispéndio de muito tempo,
existindo limitagdes do prestador de cuidados formal devido a organizagdo institucional e
sendc responsabilidade da famllia cuidar dos seus elementos, séo atribuidas & familia
determinados cuidados a ser desempenhados por estes.

A uhiversdlidade de acesso e a solidariedade no financiamento dos custos com a
salde ndo € totalmente assegurada no nosso sistema de salde. Os regimes de co-
pagamento sobrecarregam os doentes, pois estes contribuem como cidaddos para o
orcamento de estado e pagam adicionalmente parte dos cuidados gque recebem. Em
situagdes de doenga sdo penalizados do pontfo de vista econdmico e social, ao ter de
pagar suplementos em alguns cuidados, aumentando os gastos com a saude e com a
diminuicdo dos rendimentos neste periodo pela abstinéncia no trabalho. A necessidade de
recursc Qos cuidados de salde privados, por existéncia de listas de espera, pela
descontinuidade de cuidados ou pela falta de credibilidade atribuida qos servicos do

estado, motivada muitas vezes pela falta de informacdo, s@o oufros dos factores que
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contribuem para a destabilizagdo financeira da familia, havendo determinantes no acesso
@o nosso sistema nacional de salde. Sendo a vida e a sadde bens preciosos, as pessoas por
vezes endividam-se para proporcionar os melhores cuidados possivels ao seu familiar.
Segundo SERRAO (1998:117) “..por cada 100 confos que sdo gastos na prestacdo de
cuidados de saude, cerca de 40 confos provém do esforco financeiro directo dos préprios
doentes”. Estes factos confribuem para a fragiidade de algumas familias, principalmente se
a pessoa doente era até ent@o a fonte de sustento desta. Geram-se muitas vezes conflitos,
stress por sobrecarga financeira.

Segundo RODRIGUES (1998:120} ...stress & fun¢do do desequilibrio resuliante entre as
exigéncias sifuacionais e as capacidades de adaptacdo ou acomodagdo do individuo” e
ainda que "...sfress é uma realidade presente desde o inicio do desenvolvimento do ser
humano, as possibilidades de com ele lidar resultam de processos de grande complexidade
que se vdo modificando pela aprendizagem de sucessivas respostas emocionais”. O ser
humano recorre a pericias de adaptagdo (mecanismos de coping), a comportamentos que
derivam de aprendizagens anteriores que resultaram do lidar com situacdes de stress.
Segundo o mesmo autor (1998:109) “...diferentes acgdes desencadeadas por Uma emogcdo
levarem a experiéncias que serdo motor de modificacbdes comportamentais” e “.as
regcgbes emotivas sGo o fulcro de fodas as manifestagdes afectivas [...] tanto podem ser
considergdas desorganizagbes afectivas como reacgdes de mobilizacdo energética com
finalidade de adaptacdo”.

A doenga influencia a familia, citando RAMOS in BISCAIA e WALTER {1996:120) “...a
familia influencia a evolugdo dos processos salde-doenca dos seus elementos [...] A
presenga de doenga tem impactos varidveis em toda a familia”.

H& uma interacgdo nos dois sentidos, um problema de um elemento da familia pode
causar sofrimento e mal-estar em toda a familia, outras vezes sGo as regras e interacgdes da
prépria familia que causam mal-estar nos seus membros. Quando a doenca atinge um
membro do grupo provoca neste uma sensagdo de agressdo e uma reacedo de angustia.
Perante esta situagdo o grupo, a familia, torna-se mais coesa e forma uma barreira
protectora & volta do sujeito atingido. Os familiares confrontados com a situacd@o de doenga
de um dos seus elementos podem expetimentar diferentes emocdes primdrias como
surpresa com a ocorréncia stbita e inesperada da doenca, a angustia originada pela
separacdo do familiar (hospitalizag&o), cdlera por restricdes de ordem fisica e ou psicolégica
'que o impegam de cuidar do familiar ou pelo contrdrio por n&o poder exercer a sud
profiss&o, nojo quando observa que os seus direitos ou do seu familiar doente ndo estéo a ser
respeitados desejando eliminar o profissional que o faz, desprezo por parte da sociedade
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com senfimentos de isolamento social, vergonha e culpa por se recusar a acolher o familiar
doente em casa quando ndo fem conhdicdes para tal, medo senfindo-se inseguro,
apreensivo peranfe a necessidade de cuidar do familiar ou interesse sentindo-se motivado
para aprender, promovendo o desenvolvimento de competéncias, alegria quando observa
melhorias de salude do seu familiar. O Homem devido &s diferencas individuais e culturais
tem respostas diferentes em condigdes situacionais semelhantes. O importante € que o
individuo sozinho ou em grupo se organize, recorra e utilize os recursos para responder &s
situagdes de stress.

Stress do prestador de cuidados, segundo a CIPE (2000:55) & "...um tipo de coping com
as seguintfes caracterfsticas especificas: disposicées que se tomam para gerir d pressdo fisica
e psicolégica de um prestador de cuidados que cuida de um membro da familia ou pessoa
significativa durante longos periodos de fempo; diminui¢do da capacidade de resolucdo de
problemas em resposta as exigéncias da prestagdo de cuidados'.

A situagdo de doenga incapacitante como pode ser ¢ AVC torna-se na familia uma
fonte de stress, principalmente para o CIP, e pode ou ndo ser prejudicial a esta, tudo
dependendo da forma como esta reage e resolve a situacdo.

Segundo HESBEEN {1998:76) "...ocupar-se do sofrimento daquele que ndo € o doente
propriamente dito, é essencial a cuidados de qualidade”. Afirma-nos dinda que o sofrimento
dos familiares gera um peso suplementar que ndio pode ser menosprezado; este aspecto
torna a pratica de cuidados mais complexa e € uma realidade incontornéavel, fazendo parte
integrante das situagdes em que o enfermeiro tem por missdo cuidar. Em suma, as
repercussdes do acto de cuidar sobre a salde dos cuidadores podem estar relacionadas
com os seguintes factores:

- As caracteristicas do cuidador: personalidade, nivel de conhecimentos, nivel
econdémico, saude, possibilidade de descanso, idade, relacdo dfectiva com a
pessoa a ser cuidada, papel que desempenha na familia;

- As caracteristicas da pessoa cuidada: personalidade, grau de dependéncia,
reacgdo & sua situagdo de doenca, papel desempenhado na familia;

- As caracteristicas inerentes & doenca: Tipo de doenca, sinfomatologia, duracéo e
gravidade, evolu¢do e prognostico, possibilidade de contdgio, entre outras.

- As caracteristicas externas como os meios assistenciais, suporte familiar, social,
material, a cultura, entre outros (BRITO, 2001; MARTINS, 2002; AUGUSTO 2002).

Quando gjudados pelo enfermeiro que presta cuidados diferenciados preparando as

familias para a alta hospitalar, quando s@o mobilizadas as redes de apoio, seleccionado o
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prestador mais capaz de satisfazer as necessidades do individuo, preparado o ambiente
fisico para o receber com o equipamento clinico necessdrio, apoic dos servicos sociais e
com a colaboracdo, uma avaliacdo continua, &€ coordenacdo por parte da enfermeira
prestadora de cuidados domicilidrics, os prestadores de cuidados informais poderdo ser

capazes de responder aos desafios com que se deparam com cuidados eficazes e seguros.

5.7. REDES DE APOIO

As familias apresentam necessidades variadas e problemas complexos. O enfermeiro
comunitario tem de mobilizar vdarios recursos para dar uma resposta efectiva as necessidades
de salde da familia.

Segundo Andrade (1998:33) as medidas de suporte social dividem-se em frés
categorias: as redes (integracdo social da pessoa num grupo e as interligacdes no contexto
do grupo); o suporte recebido © que a pessoa recebe na redlidade ou considera receber; o
suporte percepcionado, aquele que a pessoa pensa ter disponivel em caso de necessidade.

Existem recursos especificos de cada comunidade e existem outros gerais, como os
recursos do Estado. Estes asseguram o apoio nas necessidades bdasicas como os cuidados de
saude/doenga, necessidades alimentares, subsidios para habitagdo. Esta atribuicdo de
fundos e disponibilidade de servicos € baseada num conjunto de critérios de seleccdo.

Para além dos servigos fornecidos pelo estado, existem comunidades que dispdem de
outros recursos como os programas de voluntariado, organizagdes locais de intervengdo
social associadas a inslifuigdes religiosas, associa¢des recreativas, organizagdes que
asseguram servicos educaciondis & de apoio aumentando a capacidade de dominic dos
seus membros através da parlha de informacdes, experiéncias e solugdes para ©s
problemas, como sdo os chamados grupos de auto-ajuda.

No nosso Pails podemos ainda encontrar instituicdes que fornecem refeigdes em casa,
servicos de apoio ao trabalho doméstico, prestacdo de cuidados de higiene e conforto cos
doentes, unidades de cuidados confinuades como os cenhos de dia ou cuidados
ambulatérios, lares, casas de repouso (Despacho conjunto n.° 407/98).

Existern ainda, os centros de vida independente para pessoas que dentro das suas
limitagdes, guerem viver © mais independente possivel e entéo participam em actividades
da instituicdo como por exemplo o preparar as suas proprias refeicées, Conhecem-se os

chamados lares adoplives para doenies que ndo tém familia e onde sdo seleccionadas
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familias, que mediante um pagamento, os acolhem no seu domicilio e thes prestam
cuidados ndo profissionails; no nosso pais esta modalidade ndo é muito utilizada porque as
familias que se candidatam s&o de baixos recursos econdmicos n&o reunindo as condigdes
necessarias para receber estes doentes (DL n.° 391/91 de 10 de Outubro) e ainda os ceniros
de cuidados tempordrios para que os doentes permanecam por um periodo curto de
tempo dando descanso as familias.

Assim, os recursos da comunidade podem ser privados, voluntdrios ou pertencentes a
instituicdes publicas.

Normalmente, perante a sifuagdo de doenca de um familiar, o grupo, a familia, torna-
se mais coesa e forma uma barreira protectora @ volta do sujeito atingido. Aparece assim
uma rede de apoio que € constituida pela solidariedade dos vizinhos € amigos,
demonstrada através da solicifude para a resolugdo de problemas materiais, de fransporte,
fomar conta das criangas, das aflicdes financeiras, ficar com o doente nas auséncias da
familia. © grupc organiza-se para manter o seu funcionamento. Mas acontece
frequentemente com o passar do tfempo o grupo habituar-se & situacdo e tornar-se mais
negligente, e as visitas até ai constantes, espacam-se, como afima PAUL (1997:110)
referindo-se ao estudo com idoscs efectuado por WENGER (1990} “...com [...] a falta de
saude, nofa-se uma diminuicdo e perda de amigos". Quando se refere as relacdes entre
vizihhos dfiima que estas se baselom essencialmente na proximidade, espelhando
independéncia, simpatia e um envolvimento mais distante, ndo sdo propriamente
consideradas relagdes de amizades mas sim relagdes insfrumentais em coisa como ir fazer
compras, olhar pela casa, situacdes de emergéncia, podendo no entanto criarem-se lacos
de amizade. Actualmente, mais nos meios urbanos, hd uma tendéncla para a vida isolada,
muitas vezes ndo se conhecendo os vizinhos.

O papel da familia &€ primordial j& que sGo os cuidados proporcionados por estes que
possibilifam a permanéncia do individuo doente no domicilio principalmente as que sdo
dependentes. As situagdes de doenca podem, perante as dificuldades a ela inerentes, levar
a disfuncdes familiares tornando dificil & familia responder &s necessidades fisicas,
emocionais e espirtudis dos seus membros, Torna-se necessdrio mobilizar recursos da familia
e da comunidade KIM, McFARLAND, McLANE (1990:26) afiimam gque a administracdo de
recursos “...la cafegoria de administracion de recursos incluye modelos de organizacién de
una casa, gue se producen como respuesta a los recursas disponibles, al aprendizaje formal

e informal, a los sistemas de apoyo familiar y comunitario, y al nivel de bienestar o grado de
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enfermedad del individuo, familia o personas queridas™’. E portanto necessdrio avaliar as
dificuldades dos membros da familia para assegurar um ambiente seguro e cémodo.
Para ROLIM e SILVA (2002:3) alguém da familia assume o papel de CIP pelos seguintes
motivos:
- "Por instinto — quando se assume o papel motivado por impulsos inconscientes que
safisfagdo a uma necessidade de sobrevivéncia do individuo.
- Por vontade - quando motivado por uma necessidade de satisfagcdo das préprias
emocdes através da relacdo com o oufro. Este caso refere-se a relacdo entre
famitiares.

- Por capacidade ~ quando a pessoa se prepara afravés do estudo, participa em

freinos ou por experiéncia proveniente de longa prdfica.

- Por conjuntura - quando se estd na situacdo limife, chde ha falta de op¢do”.

Se a familia ndo & capaz de tratar do doente com a dignidade que ele merece, ndo
deve manter-se o doente em casa. Segundo SIMOES @ (1994:43) “...a situagdo de estadia
num lar é de aconselhar, se a familia ndo estd disponivel durante o dia ou frata o doente
como um indtii ou como se ja estivesse morto.” A equipa de salde deve avdaliar
redlisticamente e com isengdo, a intengdo da familia, de colocar o doente num lar, ou
manté-lo a todo custo em casa.

O recurso &s redes de apoio, como estrutura mais ampla que o familia, que as vezes a
completa ou a substitui, sdo uma forma de satisfazer as necessidades afectivas e sociais do
individuo doente e da familia. Segundo PAUL {1997) citada por Andrade (1998:33) “...as
medidas de forca das redes sociais de apoio tém uma correlacdo positiva com a sadde e o
bem-estar da pessoa”.

Existem no nosso Pais redes sociais de apolo, mas sdo em nimero reduzido para o
necessidade dos mesmos tanto as organizadas pelas junias de freguesia ou por associagdes,
assim como © voluntariado que existe em poucos centros de satde. O recurso & seguranca
social para gjudas técnicas requer uma série de fases burocrdticas, o que leva as pessoas
muitas vezes a desistir. O voluntariado deveria ser incrementado porgue presta ajuda a
outros sem fins lucrativos; os voluntarios podem methorar a auto-estima, segundo HESBEEN
(1998:14) "...esta forma de ajudar a viver, prestada pelos auxiliares volunidrios, confribui para
o cuidar universal e suscita um inferesse cada vez maior a diferentes niveis, tendo em conta

a utilidade social, a sua eficdcia e os seus custos minimaos”.

T« .inclui modelos de organizagda de uma casa, que se produzem como resposta aos recursos disponiveis, a
aprendizagem formal e informal, aos sistemas de apoio familiar e comunitdrio, e ao nivel de bem-estar o grau de
doenca do individuo, familia ou pessoas queridas”.
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A comunidade tem o dever de criar estratégias no sentido de colmatar esta falta de
redes de apoio.

O enfermeiro tem que estar familliarizado com os recursos existentes, saber qual o fipo
de servicos oferecidos, como aceder-lhes e os custos envolvidos.

Actua como defensor da familia ao ajuda-la a aprender a utilizar os recursos. Partitha
com estes a informagdo, pode orientd-ios nas perguntas a fazer, preparar materiais
necessarios, estabelecer o contacto inicial.

A adequagdo e eficacia dos recursos deveriam ser avaliadas com as familias apds o

encaminhamento.

O éxito dos cuidados depende em grande parte dos recursos disponiveis e da boa

utilizac&o destes. Devem ser mobilizados os mais pertinentes em cada situacd@o concreta.
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"Os enfermeiros e outros profissionais de salde
desejam compreender claromente

e dar sentido & experiéncia vivida dos seus clientes,
entrar no mundo em que eles habifam

e perceber o processo social bdsico

dos acontecimentos de sadde e de doen¢a humanos”

[THORNE, 1997 in STREUBERT e CARPENTER, 2002:1)

A Investigacdo, tem permitido compreender a importdncia dos cuidados de
Enfermagem e a sua aceitagcdo como uma profissGo que contribui para os aspectos
socioecondmicos da sociedade. Assim permitiv reunir um corpo de conhecimentos bdsicos e
que definem a Enfermagem como profiss@o. Segundo QUIVY (1995:20) "...0s nossos
conhecimentos constroem-se com o apoio de quadros tedricos e metfodoldgicos explicitos
lentamente elaborados, que constifuem um campo pelo menos parcialmente esfruturado, e

esses conhecimentos sdo apoiados por uma observacdo dos factos concretos”.

Actualmente, a investigagdio em enfermagem, baseia-se nos modelos conceptuais
proprios da disciplina. Segundo KEROUAC (1996) referindose a GORINER (1983) a
Enfermagem & concebida hoje como uma ciéncia do comportamento e da saiude da
pessoa, incluinde a compreensdo dos factores biolégicos, comportamentais e socidis assim
como a definicdo de resultados esperados e dos indicadores de salde. A corrente de
pensamento que teve origem na década de 1970, e que abriu para © mundo, o paradigma
da fransformacdo permitiu, também, hd Enfermagem a abertura de espirito para a criagdo
de novas concepcdes desta disciplina. Para prestar cuidados tornou-se cada vez mais
necessario compreender 0s processos, 0s problemas e as situagdes da vida num mundo em
constante mudanca. As preocupagdes crescentes dos aspectos humanistas e filosdficos do
cuidar levam os enfermeiros a fazer investigagdes sobre os cuidados de salde, a explorar e
a descrever os significados das experiéncias humanas de salde e como séio percebidas por

estes.

ROGER citada por QUEIROS (2000:23) ao falar-nos da aprendizagem no

enquadramento conceptual da enfermagem afirma que tem que existir uma reestruturagédo
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do modo como os enfermeiros se encaram e ao seu trabalho e que “...a perspectiva de
transformagd@o € um processo de aprendizagem que envolve o seguinte: manter-se alerta
para ideias, crengas e valores a que nos agarramos; reflectir sobre eles e analisd-los denfro
do confexto das suas origens histéricas e socioculturais; experienciar um senfido de
envolvimento mais forte (empowerment] para mudar; e finalmente libertar-se da velha
perspectiva e aceitar uma nova, juntamente com os valores, crengas e ideias dai inerentes”.

E esta abertura de espirito que tem que estar presente na alma da enfermeira investigadora.

A enfermagem como profissdo de gjuda, ndo pode deixar de parte os aspectos
relacionais, ndo sendo permitido ao enfermeiro virar a cara perante os problemas com que
se depara na sua pratica. O confronto com estes deve ser fonte de motivacdo para
continuar a tentar soluciond-los. QURIVES citada por SOUSA refere-se ao cuidado de
enfermagem como uma aventura humana, onde a reinvencdo criativa do cuidado
adequada a cada ser humano fransforma a enfermagem na arte de ajudar. £ este espirito
de aventura associado & necessidade de confirmar os factos que nos leva & investigagdo
em enfermagem, na procura de responder as nossas preocupacdes. A vivéncia didria com
as familias que prestam cuidados no domicilio aos seus familiares com AVC e as dificuldades

com que estas e os enfermeiros se deparam geram-nos inquietagdo.

O confronto com situagdes na prética didria como:

- um Individuo, familia ou pessoa significativa para aquele incapoz de responder &
necessidade de empenhamento psicomotor, cognitivo e emocional exigido pelas
necessidades, em termos de cuidados de alta tecnologia, do utente;

- ambientes inseguros relativamente ao regime terapéutico nomeadamente na
administracio da medicagdo prescrita, na gavagem, no posicionamento e

mobilizacdo, no cateterismo vesical, entre outros;

incapacidade de prestar cuidados mantendo, simulfaneamente, a qualidade de

vida dos individuos durante o processo de doenca crénica ou debilitante;

incapacidade de dar confinvidade e de mobilizar os recursos da comunidade, que
normalmente sdo em nUmero reduzido;
- a necessidade de interrupgdo prematura dos cuidados por falta de tempo, por

nUmero excessivo de doentes atfribuidos a um enfermeiro. Falta de recursos humanos;
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a situac@o econdmica do pais que obriga & contencdo das despesas publicas na
drea da seguranga social gue redobra o énfase e ¢ interesse dos cuidados prestados

por familiares no domicilic;

falta de recursos materiais ou inadequados & situacdo tais como camas articuladas,

colchdes de presséo alterna, material de reabilitacdo fisica, entre outros;

condicdes habitacionais inadequadas & prestagdo de cuidados de qualidade o
doentes dependentes como divisdes pequenas, partitha de quartos e por vezes de

camas, sem espaco pard sentar o doente, entfre outros;

1}

familias incapazes de responder de forma eficaz ds necessidades do individuo
doente;

queixas frequentes dos familiares dos doentes relativamente & precocidade da alta

hospitalar;

falta de resposta do individuo ou familia ao que Ihe é pedido em questdes de salde

1

por parte dos profissiondis;

a constatacdo de gue responsabilidade da prestag@o de culdados a um familiar
raramente € uma situacdo de escolha assumida;
- a ndoe existéncia de redes de apoic gue permitam aliviar o cansago que provocd

cuidar de um individuo doente dependente.

Todo este contexto dos cuidados de enfermagem nos permite concluir que hd

questdes a que precisamos dar resposta:

- Como se senfem os cuidadores informais principais perante a situacdo de cuidar do
doente com AVC no domicilio, apds alta hospitalarg

- Que tipo de medos ou expectativas possuiv o CIP em relag@o a cuidar do doente
com AVC no domicilio?

- Que actividades desenvolve o CIP para preparar a alta hospitalar do doente com
AVC?

- Quais os contributos recis que os profissionais de Enfermagem podem dar para a
promogdo da sadde dos elementos do familia e do doente com AVC?

- Quem sdo os outros participantes que gjudam o CIP na assisténcia domiciliar ao seu
familiar?

- Que tipo de informagao o CIP gostaria de receber da equipa de saide?

- Qual o papel do enfermeiro da superagdo do stress do CIP?
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S&o em resumo, as principais questdes para a escolha da problemdtica, para a qual
necessitamos de investigar continuamente numa &nsia de mais e melhor compreender tais
fendmenos.

Do ponto de vista social, este estudo parece-nos importante, pois os seus resultados,
poderdo aumentar o conhecimento dos enfermeiros sobre a forma de pensar e agir dos
cuidadores informais e sobre as suas expectativas face aos contributos dos enfermeiros.
COLLIERE {1989:321) refere que "...0s cuidados de enfermagem ndo fazem sentido se nGo
fomarmos consciéncia de que se inserem num contexto social” .

Poderd ainda contribuir para melhorar a imagem do enfermeiro que exerce a sud
profissGo em CSP que nem sempre € valorizado dentro da prépria profissdo, nem pela
comunidade onde presta cuidados. Os cuidados de enfermagem e a forma como sdo
utilizados constroem a imagem social da profissdo. As consequéncias deste estudo, poderdo
ser, provaveimente e do ponto de vista econdmico enormes, porque o cuidador informal,
educado, freinado e colaborante dard uma contribuicdo mais eficaz, reduzindo
complicagdes e tempo bem como o nimero de internamentos, os fdrmacos prescritos,
melhorando acima de tudo a qualidade de vida do cuidador informal e de quem &

cuidado.

Para a enfermagem, enquanto profissdo socialmente estabelecida e dignificada, este
campo de intervencdo € importantissimo. Com este estudo, quisemos escutar o que tinham
para nos dizer os cuidadores informais, © que sentiam, observa-los e apds tudo isso, elaborar
um suporte tedrico e pratico que permita organizar novas intervengdes de enfermagem
dentro deste campo, ou as que existem, terem a possibilidade de serem reformuladas, se

assim for o caso.

Objectivo geral:

- Conhecer as dificuldades da familia no cuidar de um membro que sofreu AVC.

Objectivos especificos:

- Conhecer os factores que interferem com a aceitagdo da alta hospitalar;

- Saber como a familia lida com um dos seus membros que sofreu um AVC, apés alta
hospitalar;

- Conhecer alguns factores de stress no CIP do doente com AVC no domicilio;

- Estudar o papel do enfermeiro de familia no cuidar do doente com AVC e sua familia.
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Finalidades:

- Methorar a prestagcdo de cuidados de enfermagem no domicilio ao doente com AVC
e arespectiva familia.

- Melhorar o qualidade de vida do doente com AVC e do respeciivo prestador de
cuidadoes informais.
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1. MATERIAL E METODOS

Neste capitulo tentaremos desenhar todo o percurso do processo de investigacdo por
nds estabelecido de uma forma sistemdtica e rigorosa, tendo em vista estabelecer um

estudo valido.

1.1. - PLANO DE ESTUDO

Como & foi referido, em Portugal o AVC € ¢ primeira causa de morte, o gque
representa um importante consumo de actos médicos e incalculdveis implicagdes
socioecondmicas, geradas pela limitacdo funcional e deficiente integragdo sécio-familiar. A
mortalidade, particularmente elevada no Norte do nosso pais, justifica que a nossa
populagdo seja especialmente indicada para investigar esta patologia.

As sequelas do AVC sdo frequentes e o Impacto social @ econdmico na familia € muito
grande. Alguns autores como por exemplo RAMIRES (1997), defendem que ndo € de esperar
grande melhoria funcional ou neurolégica apds 3 meses, e poucos sdo o8 que fardo
progressos a partir dessa altura sendo menos de metade dos casos os que ficardo
independentes, o que toma preocupante esta patologia pelas consequéncias que
acarreta.

O nosso estudo tem um primeiro momento nos primeiros 10 dias apds alta hospitalar e
um segundo momento de entrevista apds 5 meses desta, baseado no facto de que por esta
altura os progressos do doente j@ serdo poucos, e a familia terd de lidar com o doente no
futuro, em circunsténcias similares &s existentes neste Ultimo momento.

Perante a propor¢do de pessoas incapacitadas apds AVC forna-se necessdrio pensar
em novas abordagens para o problema sempre com o sentido de melhorar os cuidados e a
vida do cidaddo.

A evolugdo da doenca estd associada & gravidade do AVC, as expectativas do
doente, a partficipacdo do doente e da familia € a qualidade dos cuidados de salde
recebidos. Os ganhos de saude para o doente v&io depender do envolvimento do doente e

da sua familia, assim como dos profissionais de saude.
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1.2. - POPULACAO/AMOSTRA

Para concretizar os objectivos fracados, desenvolvemos © nosso estudo no Centro de
Salde de Aldoar que abrange as freguesias de Aldoar € Ramalde da cidade do Porto & que
no anc de 2001 prestou cuidados de salde a uma populagdo de 64.647 inscritos.

A populagdo residente na cidade do Porfo segundo os censos 2001 é de 262.928
habitantes dos quais 143.179 sGo do sexo feminino.

O distrito do Porto apresentou as seguintes taxas de mortalidade (por 100.000

habitantes) por doencas cérebro - vasculares {Quadro 5);

Porto

Taxa de
Mortalidade
por 100 000 200.8 202.9 173.6 165.7 157.0

habitantes

Quadro 5 - Taxa de mortalidade por AVC no distrito do Porto (PORTUGAL, 2001)

Estes numeros, apesar de terem vindo a decrescer, justificam as nossas preocupacdes.

Desconhece-se a dimensdo real do problema no nosso pais, @ em especifico na area
de actuagdo do Cenfro de Salde de Aldoar, uma vez que sdo escassos os estudos
epidemiolégicos de base populacional que possibilitam a caracterizacdo efectiva deste
fenédmeno facto que nos impediu de determinar o universo do nosso estude., AZEREDO
(2003:199) afirmou que "...Portugal apesar de ser um pais com alta taxa de mortalidade por
AVC carece de esfudos de morbilidade nesta patologia”,

A amostra consistiu ne ndmero total cuidadores informais principais de doentes que
sofreram o seu primeiro AVC e que sdo utentes do Centro de salde de Aldoar, obtidos no
més de Quitubro, Novembrc e Dezembro de 2002 e que requisitaram cuidados de

enfermagem.

Como critérios para a escolha da amostra do nosse estudo usamos os seguintes:

1. © deente inscrito no Centro de Sadde de Aldoar gue sofreu o primeiro AVC e ficou

dependente em pelo menos uma actividade de vida, uma vez que esta doenca em

muitos casos geram situacdes de dependéncia de uma terceira pessoa BRITO
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(2001:15). Sabendo que nas Ultimas décadas tem havido alteragdes sociais e
demogrdficas que condicionam e limitam a capacidode de ajuda aos familiares

doentes, nomeadamente a insercéio da mulher no mercado de frabalho.

2. O doente receber cuidados de enfermagem no domicilio.

3. Cuidador informal que o doente refere ser cuidado maioritariamente por ele ao qual
chamamos CIP; para a amostra, foram seleccionados os cuidadores informais

principais de familiares que sofreram o primeiro AVC nos meses de Qutubro, Novembro
e Dezembro 2002, tivemos ainda em consideracdo a disponibilidade do servico e dos
préprics, apds a formalizagdo do pedide das enfrevistas. No seguimentc do
pensamento dos autores MARCONI e LAKATOS (1999:43), amostra “...é uma porgdo ou

parcela, convenientemente seleccionada do universo...".

1.3. - TIPO DE ESTUDO

O nosso estudo & exploratério descritivo e longitudinal relatando o que sente o
cuidador informal perante a situagdo de doenga de um seu familiar com AVC em dois
momentos distintos, ou seja, um primeiro até 10 dias apds a alta hospitalar e um segundo
apds 5 meses a cuidar do seu familiar. Pretende-~se ainda saber qual o contributo dos
enfermeiros na adaptac@o a esta situacGo do cuidador. Para responder a nossa
problemdatica optamos por utilizar a entrevista semi-estruturada aos cuidadores informais e a
escala de Barthel para avaliar a evolugdo da capacidade funcional do doente e do CIP no
desempenho das suas actividades de vida, conseguindo através desta escala determinar o
grau de independéncia destes. Uma vez que segundo AZEREDO (2003:200) o indice de
Barthel mede "...a independéncia funcional e a morbilidade de doentes com pafologia
crénica, indicando se estes necessitam de cuidados ou ndo [...] pretende avaliar se o

doenfe é capaz de desempenhar determinadas farefas independentemente”.

Escolhemos realizar um estudo qualitative pois que, nas palavras de BOGDAN citado
por TRIVINOS (1995:128), as caracteristicas principais de um estudo qudlitativo s@o

globalmente as seguintes: recolha de informacdo em ambiente natural, fonte directa de

dados sendo o pesquisador o insfrumenio-chave; um estudo observacional pois ©

investigador desenvolve procedimentos para descrever os acontecimentos que ocorrem
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naturalmente e quais os efeitos nos sujeitos em estudo; um estudo do tipo descritive, porque
se pretende recolher de forma descritiva, as ideias dos informantes acerca de uma questdo;
existe a preocupaciio dominante com o processo € ndo somente com os resulfados e o
produto; tendéncia a analisar os dados de forma indutiva, construindo as ideias emergentes
do particular para o geral e, por Ultimo, preservando, identificando e construindo o
significado. preocupagdo essencial neste fipo de estudo. E também longitudinal porque
segundo RIBEIRO (1999:42) estes estudos focam mais um grupo de elementos que no
decorrer do tempo s@o submetidos a defterminados aconfecimentos, € os dados sGo
recolhidos em vdrios momentos do perfodo de estudo. Por estes motivos, consideramos
adequada a escolha deste tipo de investigagdo, uma vez que os pontos apresentados se
coadunam e permitem afingir os objectivos tracados para o estudo.

Por outro lado, e dentro do estudo qualitativo, optamos por enveredar por um estudo
exploratério descritivo pois, € na linha de pensamento anterior, TRIVINOS (1995:109), refere

gue *...0s estudos explorgtorios permitem ao investigador aumentar a sua experiéncia em

torno de determinado problema. O pesquisador parfe de uma hipdtese e aprofunda o seu
esfudo nos limites de uma redlidade especifica, buscando antecedentes, maior
conhecimento para, em seguida, planejar uma pesquisa descritiva [...]" Em relacdo aos

estudos descritivos, “...o0 foco essencial destes estudos reside no desejo de conhecer a

comunidade, seus tracos caracterfsticos, suas gentes, seus problemas, [...] pretende
descrever com exactiddo os factos e fendmenos de determinada realidade”. De facto, a
grande finalidade do nosso estudo é explorar e descrever a adaptag@o do familiar &
situagdo cuidador informal de um doente em situagdo de doenga incapacitante como
pode ser o AVC.

Optamos assim pela abordagem qualitativa pois segundo STREUBERT & CARPENTER
(2002:17} existem seis caracteristicas importantes neste fipo de investigagdo que sdo as
seguintes: 1) uma crenga em multiplas realidades; 2) um compromisso com a identificagdo
de uma abordagem para compreender o fendmeno estudado; 3} um compromissc com o
ponto de vista do parficipante; 4) uma conduta de pesquisa que limita a corupgdo do
contexto natural do fendmence de interesse; 5) um reconhecimento da participagdo do
investigador na Investigac@o e é) uma compreensdo do fendmeno, relatando-o de forma
literdria e incluindo os comentdrios dos participantes. Segundo as autoras este tipo de
metodologia permite que o investigador se ligue & vida real quando estudam os
participantes, e gue fornecam uma visdo da realidade mais importante para estes.

ERICKSON citado por LESSARD-HEBERT (1999:40), refere que "...os seres humanos, pela

sua cultura, aprendem sistemas de afribuicdo de significado e, face a situagdes particulares
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de acgdes humanas, parecem muitas vezes ter criado interpretacdes similares. Mas estas
semelhancas superficiais escondem uma diversidade subjacente”. Parece-nos, que
conhecermos os medos, as expectativas do CIP em relagcdo a contribuic@o dos enfermeiros
e as reais contribuicdes ou as razbes para a acgdo individual, para as reacgdes dos
cuidadores informais, poderd permitir a organizagdo de programas de prepara¢cdo para
cuidadores informais principais na assisténcia domiciliar, mais eficazes, por exemplo, daf
resultando diminuicd@io dos reingressos ao Hospital por parte do doente, melhorar a
qualidade de vida do cuidador informal e de quem é cuidado.

Face a um tal objecto de estudo como é a familia do doente com AVC e a alta
hospitalar, o papel do enfermelro na gestdo da adaptagdo, parece-nos pertinente
orientarmo-nos para um estudo integrado num paradigma interpretativo (LESSARD-HEBERT,
1990:36), ou seja, do tipo qualitativo.

1.4. - INSTRUMENTOS E TECNICAS DE INVESTIGACAO

Queremos atingir um estado de proximidade com os participantes, tanto no plano
pessoal como no simbdlico (linguagem), o que sé & possivel com a utillizagcdo de uma
investigacdo do tipo qualitativo (GAUTHIER in LESSARD-HEBERT, 1990:47), que nos permita
compreender as redlidades dos cuidadores informais e de todo o contexto que os envolve. E
nossa convicgdo que o método ideal para a realizagdo deste estudo, seja o exploratdrio
descritivo longitudinal, uma vez que iremos tentar explorar e descrever formas de pensar, de
sentir, de viver, e de se adaptar dos cuidadores informais principais entrevistados no pds alta

hospitalar imediato e tardio.

Desejamos, sob este ponto de vista, saber se hd alteracdo na opinido e do agir no
momento da alta e 5 meses apds esta, para que possamos entender o tema em estudo,
parfithar com os cuidadores informais s vivéncias sobre o mesmo, entender
comportamentos e formas de pensar existentes e fransmitidas.

Para percebermos se existem diferencas da forma de sentir e agir ao longo do tempo,
optamos por pré-definir categorias e dividir a recolha de dados em duas fases, pois
constatamos durante a nossa pratica profissional como enfermeiro, que existermn realidades
diferentes. De facto, parece-nos existirern comportamentos e atitudes diferentes no pds-alta
imediato e algum tempo apés cuidar do familiar no domicilio. Esta ideia € apenas uma ideia

que resulta da nossa pratica.
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Elaboramos os documentos de pedido de autorizagcdo para as entrevisias, os quais
foram entregues na referida organizagdo tendo-se recebido o respectivo parecer positivo.

Para GOODE e HATT (1969), a enfrevista "...consiste no desenvolvimento de precisdo,
focalizacdo, fidedignidade e validade de um certe acto social como a conversacdo”. Para
FORTIN ({1999:245) entfrevista "...é um modo partficular de comunicacdo verbal que se
estabelece enfre o investigador e os participantes, com © objective de cother dados
relativos as questbes de investigacdo formuladas...". Neste sentido, a entrevista foi o nosso
instrumento de recolha de dados, uma vez que ao efectuar um estudo de cariz qualitativo e
com o tema exposto, fol © que nos pareceu mais adequado, pois permite uma leitura e
interpretacdo extensiva das ideias dos participantes. Esta foi do fipo entfrevista semi-
estruturada, visto que a mesma permite que o investigador "liberte” o individuo em estudo
para que ele exprima de forma clara e aberta as suas ideias e ndo o limite a determinadas
perguntas centrais (QUIVY; CAMPENHOUDT, 1998:192) permitindo uma certa flexibilidade na

clarificacdo e exploracdo dos aspecios mais relevantes.

Como referem também POWNEY e WATTS, a entrevista semi-estruturada ou orientada
para a resposta, caracteriza-se pelo papel que o investigador assume de controlar o
decurso de todo o processo, ndo contfrolando o aparecimento das questdes por uma ordem
sequencial. (in LESSARD-HEBERT, 1990:163)

As entrevistas, foram realizadas em dois momentos distintos, ou seja, um primeiro até 10
dias apds a alta hospitalar e um segundo apds 5 meses sem ter completado os 6 meses a
cuidar do seu familiar. Os cuidadores foram referenciados pelos enfermeiros responséveis
pela visitacto domicilidriac de cada unidade do Centro de Salde de Aldoar, apds
receberem carta de alta hospitalar, ou guia de fratamento do médico de familia. Os
enfermeiros foram para o efeito previamente sensibilizados.

Ao cuidador e ao doente por uma questdo de manutengdo do anonimato foram
atribuidos um cddigo e um nomero: C1, C2, C3, ...(CIP) e de D1,D2, D3, ...[doente que sofreu

AVC] consoante nos referimos ao entrevistado € ao respectivo doenfe.

O guido da entrevista continha vdrios itens e encontra-se em anexo.
Foi fambém feita a aplicagdo do indice de Barthel para a avaliagdo da capacidade
funcional dos cuidadores informais principais, para desempenhar determinadas farefas

independentemente, no momento da alta e cinco meses apds,
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As guestdes formuladas na entrevista num primeiro momento até dez dias apds a alta
hospitalar visaram conhecer se o CIP se julgava preparado para receber o doente com alta
e quais os problemas de satude familiares mais importantes bem como de que forma foi o
contacto com os enfermeiros.

No segundo momento, as questdes visaram saber essencialmente como os cuidadores
informais principais lidam com o problema e como se sentem, bem como se tiveram ajuda
de terceiros.

Avaliamos ainda o grau de independéncia do doente com a aplicacdo do indice de
Barthel no momento da alta hospitalar e no 5° més apds, para além da idade e patologias

associadas atraveés da consulia dos respectivos processos clinicos.

Os momentos para a redlizagdo das entrevistas foram combinados com cada
cuidador com antecedéncia, para gue estes concordassem com as mesmas. Foi
assegurade o anonimato dos intervenientes e informados da utilizacdo a ser dada &
informacdo recolhida. A sua duragdo fol de aproximadamente de 45 minutos. Também se
previu efectuar as enfrevistas num espago reservado, disponibilizado pela organizacdo,
longe de ruidos e distraccdes, onde tentasse-mos incutir um ambiente de calma,
relaxamento e acima de tudo, conflanca e bem-estar, no entanto tornou-se dificil porque os
cuidaderes referiram dificuldade em se ausentar de casa, dal termos tido necessidade de
nos deslocar go domiciiio e efectuar ai as enfrevistas. Tentamos sempre escolher a hora mais
disponivel do cuidador e um espago privado. A deslocacdo a casa dos doentes permitiu-nos
confrontar as declaragdes dos cuidadores com a redlidade envolvente. Apesar de estar
previsto fazer enire 15 a 20 entrevistas, s& conseguimos que nos fossem referenciados 13
doentes, trés dos quais faleceram nos primeiros dias apds a alta, assim foram efectuadas

apenas 10 enfrevistas em cada momento.

Durante a recolha de dados deparamo-nos com o facto de que s& eram
referenciados aos enfermeiros, para efectuar visita domiciliagria, os doentes com grande
dependéncia, portadores de feridas, algaliacdo, entubagdo naso-gdstrica ou para

administracdo de terapéutica medicamentosa.

A andlise de informacdo e sistematizagdo dos dados, foi efectuada pela andlise de
conteldo, gque como refere BARDIN € '"...um conjunto de técnicas de andlise das
comunicagdes, visando, por procedimentos sistemdticos e objectivos de descricdo do

conteldo das mensagens, obter indicadores quantifativos ou ndo, que permitam a

Carlg Ferraz 94




A FAMILIA DO DOENTE COM AVC E A ALTA HOSPITALAR
PAPEL DO ENFERMEIRO NA GESTAQ DA ADAPTAGAD NAS FREGUESIAS DE ALDOAR E RAMALDE [PORTO)

DESENHO E BISCUSSAC DO ESTUDO

inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de producdofrecepcdo  das
mensagens” {in TRIVINOS, 1995:140).

As entrevistas foram gravadas em gravador de som, © gue nos permitiv de imediato a
sua audicdo e posterior transcricdo. A andlise consistiv no recorte das transcricdes,
codificando e categorizando a informagdo encontrada em categorias pré-definidas, © que
nos permitiu detectar as mensagens inclusas e responder as nossas perguntas. Tentamos uma

andlise de tipo indutiva, interpretativa.
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2. ANALISE/DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Ao longo deste capitulo, pretendemos expor a informagdo recolhida ao longo das
entrevistas efectuadas aos cuidadores informais principais e as principais conclusdes

retiradas.
2.1. - CARACTERIZAGAO SOCIO-DEMOGRAFICA DO DOENTE QUE SOFREU AVC

Da andlise dos dados recothidos verifica-se o seguinte:

Os indices de idades dos doentes variaram entre os 56 e os 79 anos de idade sendo a
sua distribuicdo pelas classes etdrias de 20% com idades compreendidas entre os 50 e os 59

anos, 40% com idades entre 60 e 69ancs, 50% com idades entre 70 e os 79anos (Gréfico 1). A

média de idades foi de 70,2, a moda é 70 anos e a mediana 61anocs, inferior & média.

Idade dos doentes que sofreram AVC

Nuimero de doentes
o = N W s~ ;

50-59 60-69 70-79
Intervalos de idade

Grafico 1 -Idade dos doentes que sofreram AVC.

z

Observa-se que a distribuicdo dos doentes que sofreram AVC segundo o sexo €
heterogénea, sendo que 70% pertencem ao sexo masculine (Grafico 2). KEATING (1995) no

seu estudo refere que a doenca afecta igualmente ambos os sexos, embora mais
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tardiamente que nos homens, mas as mulheres apresentam faxas de mortalidade mais

elevadas.

Genero do doente que sofreu AVC

Namero de doentes
O =2MNWEkEOO -~

Masculino Feminino

Grdfico 2 - Género do doente que sofreu AVC.

Antes de sofrerem o AVC os doentes jG eram portadores de diversas patologias,
algumas das quais poderdo estar associadas ao AVC, enquanto que outras como, & o caso
da doenga de Alzheimer, j@ condicionavam a funcionalidade do doente, gerando-he
alguma dependéncia dos cuidadores para o desempenho de algumas actividades de vida

didria, assim nestes casos o AVC apenas agravou a dependéncia (Grdfico 3).

Antecedentes patolégicos do doente

@ Insuf. Renal cronica
Insuf. Cardiaca

0O Alzeimer

B Hipertenséo arterial
@l Diabetes

Niamero de doentes

Patologias

Grdfico 3 - Antecedentes patolégicos do doente.

Carla Ferraz 97




A FAMILIA DO DOENTE COM AVC E A ALTA HOSPITALAR
PAPEL DO ENFERMEIRD NA GESTAO DA ADAPTACAD NAS FREGUESIAS DE ALDOAR E RAMALDE (PORTO)

DESENHO E DISCUSSAQ DO ESTUDO

Os doentes no momento da alta hospitalar apresentavam-se maloritariamente com
dependéncia total ao nivel das capacidades funcionais; apenas 30% dos doentes

apresentavam incapacidade grave para o desempenho das tarefas (Quadro 6).

Ao fim dos cinco meses apenas dois doentes dpraesentavam melhoras da capacidade
funcional, mas apenas um tinha uma incapacidade ligeira. Verlfica-se que © grau de

dependéncia de outrem para o desempenho das actividades & elevado (Quadro 7).

1 D1 | D2 | D3| D4} D5 | D6 | D7 | D8 | D9 |D10| Total

i

CcClOoO|lO|lw

D1 | D2 | D3 | D4 | D5 | D6 D7 | D8 | D9 DI0| Tetal

15 1

0
Quuadro 6 e 7 - Capacidade funcional do doente que sofreu AVC apés alta hespitalar / Capacidade funcional do

doente que sofreu AVC 5 meses apés alta hospitalar (indice de Barthel).

2.2. - CARACTERIZACAO $iCI0-DEMOGRAFICA DO CUIDADOR INFORMAL PRINCIPAL

Os cuidadores Informais principals apresentam-se maioritariamente independentes ao
nivel das capacidades funcionais {Quadro 8) apesar da média de idades ser elevada.
Apenas um cuidador apresenta uma ligeira incapacidade. A capacidade funcional do
cuidador ndo se alterou ao longo dos cinco meses {Quadro 9).
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Quadro 8 & 9 - Capacidade funcional do CIP apds alta hospitalar / Capacidade funcional do CIP § meses apés alta
hospitalar (Indice de Barthel}.

Os indices de idades dos cuidadores variaram entre os 39 e os 84 anos de idade sendo
a sua distribuicdo pelas classes etdrias de 40% com idades compreendidas entre os 50 e os
64 anocs presumivelmente em idade da pré-reforma, com filhos adultos, 40% com mais de
465anos, cuidadores ja reformados e apenas 20% com idades entre 35 e os 49anos em idade
activa do ponto de vista profissional (Grafico 4). A média de idades foi de 63,3 anos a moda

69 anos e a mediana 61 anos, aproximada da média.

Idade do cuidador informal principal

Numero de cuidadores
o -~ N W F- ]

35-49 50-64 >=65
intervalos de idade

Grdafico 4 - ldade do cuidador informal principal.
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Tendo por base os dados obtidos, observa-se que a distribuicdo da amostra segundo o
sexo € heterogénea, os cuidadores informais sGo maioritariamente pertencentes ao sexo
feminino (80%) (Grdfico 5). Estes dados v@io ao encontro de varios estudos, em que surge a
mulher como © cuidador principal de doentes ou de idosos (BRITO, 76:2002; MOREIRA,

66:2001; AGULLO in MORENO, 109:2000).

Género do cuidador informal principal

Numero de cuidadores
O =2 N WAGOOO~N®CW

Feminino Masculino

Gréfico 5 - Género do cuidador informal principal.

No que respeita ao estado civil a grande maioria (80%) referiu ser casado, enquanto

10% referiu ser solteiro, os restantes10% encontram-se divorciados (Grafico 6).

Estado civil do cuidador informal principal

Nimero de cuidadores
O =N W OO N

Casado Solteiro Divorciado Viluvo

Grdfico 6 - Estado civil do cuidador informal principal.
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Em relacd@o & escolaridade 60% dos cuidadores da amostra referiram ter completado o
1¢ ciclo bdsico ou o comrespondente, 30% completou o 2° ciclo do ensino basico e 10% tem o

1° ciclo basico incompleto. Encontrando-se assim um baixo nivel de escolaridade (Grafico 7).

Escolaridade do cuidador informal principal

Nimero de cuidadores
QAN O

1° Ciclo Ensino Basico 1° Ciclo Ensino Basico 2° Ciclo Ensino Basico
incompleto

Grdfico 7 - Escolaridade do cuidador informal principal.

Verifica-se que na relagcdo de parentesco do cuidador principal com a pessod
culdada predomina o conjugue (50%) seguido dos filhos (20%) e sobrinhos (20%); 10% dos
culdadores sdo irmdos (Grafico 8). Estes dados vao ao encontro da posicdo defendida por
PAUL (106:1997) no seu estudo sobre a rede de apoios a idosos em que afirma que * Os
Conjugues estdo na primeira linha de prestacdo de cuidados em situagdo de doenca ou

incapacidade.

Relagao de parentesco do cuidador informal principal com a
pessoa cuidada

Nudmero de cuidadores
O = N W ke OO

Conjugue Filhas Sobrinhas Irmé&

Grafico 8 - Relagdo de parentesco do cuidador informal principal com a pessoa cuidada.
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2.3. - O CUIDADOR INFORMAL PRINCIPAL APOS A ALTA HOSPITALAR

2.3.1. - Sentimentos e adaptacdo

Apds a andlise da informacdo obtida no primeiro momento, verificamos que o
cuidador informal face & noticia de alta do doente apresenta sobretudo sentimentos que
nds consideramos como negativos e que vao desde ¢ medo & inseguranga de ndo ser
capaz de cuidar,

(C1) “...Tem sido muito dificil, eu fico em p&nico com medo de ndo fazer as coisas

"

bem".

A desorlentagdo estd também muito presente no discurso do CIP.

{C1) "Foi uma confusé@o, ficamos aflitos...”

(C2) "Quando soube da alta fiquei muifo aflita, ndo sabia o que fazer...”

(C3) “Foi tudo muito rdpido e complicado, tive que fratar de muitas papeladas..."”

(C4) “Foi muito dificil, eu nem sei explicar. Fiquei atarantado, sabeg"

(C9) "...tem sido dificil e ndo estava preparada para a doenca do meu marido, nunca

pensei que me fosse faltar desta maneira”.

Apenas um cuidador referiv ser um momento ordelro, vivénciado com pouca

ansiedade (Quadro 10).
(C7) “Nd&o foi dificil preparar as coisa, como eu ja estava habituada porque five assim a
minha mde 20 meses, j&d sabia. Mas de qualquer forma explicaram-me fudo.

Ajudaram-me muifo, veio tudo preparadinho®.

Medo
Inseguranga
Desorientacdéo
Surpresa
Aflicdo
Tristeza

Negativos

—— L = AN

Positivos Seguranca
Quadro 10 - Sentimentos do cuidador informal principal no momento da alta hospitalar.
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Num segundo momento verifica-se que face aos sentimentos referidos no primeiro
momento os cuidadores ja ndo se reportam ao medo e & desorientacdo citada no inicio. A
inseguranca de cuidar também j& ndio surge com a forga inicial, € referida apenas alguma
dificuldade em técnicas especificas que exigem © uso de tecnologia e de conhecimentos

de um profissional como por exemplo a aspiracdo de secregcdes que lhes € ensinada para

uso em situagdes de urgéncia (Quadro 11).

? i
Tristeza por ver sofrer o doente
Sente-se manipulado pelo doente
Sente-se preso

Inconformismo com a doenca

Negativos

Gratidao
Prazer / Orgulho em cuidar
Esperanga nas melhoras do doente
Afectividade pelo doente

Positivos

- N —|— N W oo

Quadro 11 - Sentimentos do cuidador informal principal nos Ultimos § meses a cuidar do doente.

Nesta fase & referido em maior nUmero sentimentos positivos do que na anterior. A
relagdo afectiva que tém com o doente, serve de justificagdo para continuar a cuidar do
doente assim como os sentimentos de gratid&o para com o doente.

SIMOES (1994:11) quando se refere ao tipo de emogdes despertadas quando se cuida
de alguém afirma que "...deve ensinar-se o cuidador a reconhecer num olhar mais
demorado, olhos nos olhos ou num brilho especial do olhar o sinal possivel e as vezes Unico

de refribuicdo [...] um segundo factor interveniente é a qualidade prévia da relagdo”.

Aparecemos iambém expressos sentimentos de admiracdo pelo doente.

({C9) “...tem sido dificil, nem sei o que lhe dizer, ev tenho um amor e uma
admiracdo muito grande por ele, ele é um lufador [...], mas eu sei, eu sinfo
gue ele vai ficar quase bom, ndo como era, mas vai ficar melhor do que

L11

esta".

O prazer ¢ o orgulho de cuidar tambem sdo referidos pelos cuidadores. BUCKMAN
(2000:64) refere que “...cuidar de um doente com AVC poder ser muito compensador mas &

tambeém um frabalho muifo exigente”.
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(C4) “...mas ndo sei o que val ser de mim sem ela." Eu sou o enfermeiro dela, os
medicos no hospital... noutro dia disseram-me que eu sou quase enfermeiro. Eles
j&@ me conhecem e sabem que sou eu que the faco tudo,

(C7) "...nGo agradece [...] Ele acha que eu fenho obrigacdo, eu ndo lhes devo nada,

eles € que me devem a mim [...] Mas mesmo assim, gosfo muito do que faco".

A maioria dos sentimentos negativos estd associada co estado de sadde do doente e
& evolugdo da doenca assim como se sentem manipulados pelo doente. PIRES e LEAQ
(1995:16) no seu estudo apds 12 meses da ocoréncia do AVC afirmam que “...uma grande
parte dos prestadores de cuidados (informais) manifestam-se desiludidos com a evolucdo da
situac@o de satde do doente e com a insuficiéncia de respostas de apoio por parte do

sociedade".

(C1) “...sinfo-me muito friste, nGo aguento mais vela sofrer [...] ela estd num sofrimento
que s6 visto, ninguém imagina. Ela nGo merecia".

(C2) “...com a senhorg enfermeira ela porta-se bem, dever ser do respeifo”.

(C3) “...E uma prisdo, ndo posso dar um paco fora de casa. As vezes vejo-me 130
cansada, que até penso em interna-la no Calvdrio, mas depois... sabe, € minha
mae".

(C5) “...eu acho que ela se acomoda e que faz mais do que é sé para fer atencdo. E
muito mimalha, apesar de estar doente ela podia ajudar mais do que gjuda, ela

ndo o quer fazer”.

2.3.2. Percepcdo da alig

Da andlise do conteudo das entrevistas em relacdo ao tema aptiddo do doente para
a alta na perspectiva do CIP, constata-se que a maioria dos cuidadores referiu que o doente
teve alta precoce, uma vez que dinda necessitava de cuidados hospitalares. Mencionam
que hd sobrelotagdo de doentes nos servicos hospitalares, sendo este um dos fundamentos

gue pesa na decisdo da alta do doente (Quadro 12).
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Necessita de cuidados hospitalares
Sobrelotagdo do Servigco
Falta de interesse dos profissionais
Despesas hospitalares elevadas

-t W N o

Sim Estado de salde estaciondrio sem perspectivas de melhora

Quadro 12 - Aptid&io do doente para a alta na perspectiva do cuidador informal principal.

A falta de interesse pelos doentes por parte dos profissionais de saude e o gasto
elevado causado pelo internamento destes deoentes ao Estado, tambeém saoe referidos como

sendo instigadores da alta hospitalar.

(C1) “...Teve alta muito cedo, eles nGo querem ter frabalho, ndo os querem ter Id. Estes
doentes déo muito frabaiho, e despesa mas a eles isso ndo inferessa, ela ainda
veio muito doente”.

(C2} “...Ela veio cedo de mais, ndo quiseram ficar mais tempo com ela 14",

(C5) "...Eu acho que ndo, eles quiseram foi despacha-la para casa. Ela dava muito
frabalho e estava a ocupar uma cama. Eles tém muitos doentes'.

(C6) “...Eles t&m outros doentes que podem recuperar mas ela como ndo é para
melhorar, eles ndo ficam I& com ela, ela ia ocupar o lugar de outro que precisa”.

(C8) “...Sabe que eles Ia no hospital ndo Ihe déo tanta aten¢do como nds, e ele estd
sempre a chamar. Precisa de alguém sempre & beira dele. Eles tém muitos
doenfes e precisam das camas e depois esfes doentes fambém ddo muifo
trobalho e hoje hd pouca genfe que quer trabalthar. Querem empregos, nNdo
querem frabalhos”.

Apenas um cuidador foi de opinido que o seu familiar j& ndo necessitava de cuidados
hospitalares e reunia as condicdes para ter alta,
(C7} “...eles estiveram Id a fazer tudo o que podiam. Depois viram que j& aqui ja ndo

havia mais nada a fazer e que podia vir para casa...".
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Falta de conhecimentos técnicos
Dificuldade de mebilizar o doente
Idade excessiva para cuidar
Falta de tfempo para cuidar
Alteracdes dos seus habitos de vida didrios
Falta de ajuda formal {Servigos de Saude)
Sobrecarga econdmica
Falta de apolo financeiro do Estado
Barreiras arquitecténicas
Tem conhecimentos e experiéncia

Sente-se Tem tfempo
apifo Tem condigdes econdmicas
Tem suporte familiar
Quadro 13 - Aptidéo do cuidador informal principal para receber o doente no domicilic.

Ndo se
sente apto

_ e =N WA AN WA

Da andlise das respostas referentes & categoria aptid@o do CIP para receber o doente
no domicilio scbressal o facto de os cuidadores transmitirem que ndo estavam preparados

para receber o doente e cuidar deste (Quadro 13).

(C1) "...Como lhe disse foi muito dificil, acho que nunca estamos preparados, fazemos
© que podemos e sabemos, mas € muita pouco e femos pouca gjuda”.

(C2) “... I&d me arranjei como pude, mas acho que nunca se estd preparado para uma
situaggdo desta, [...] Foi uma correrio, ndo consegui amanjar grande coisq,
colocaram-na cd em casa e tive de me amranjar comoe pude. Os apoios sdo
poucos e também ndo hd subsidios para tratar destas pesscas. A casa também
ndo fem grandes condicées pois term escadas e os quartos sdo pequeno...E

muito dificil e fica muito care”.

Apenas um cuidador referiu senfir-se apto a cuidar do doente baseado nos factos de
ter conhecimento para cuidar, experiéncia anterior de cuidar de um doente em
circunst@ncias similares, ter fempo disponivel por ser domestica, e o doente fer rendimentos

para sustentar as despesas.

(C7) “...eu ja estava habituada porque five assim a minha mdae 20 meses, j& sabia. Mas
de qualquer forma explicararm-me fudo [...] Eles tém urn pé-de-meia [...] O que
lhes vale é o que amealharam, que é para estas coisas [...] gosto muito do que
faco [...] A minha fitha, o meu marido, o meu pai que se gjeifa muito bem a dar a

comidinha [...] Tenho estas ajudas”.
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As altera¢des dos hdbitos de vida, a falta de tempo para si, para o lazer, para as suas
actividades habituais, sdo referidas pelos cuidadores depaois da situagdo de doenga e alta
hospitalar. O cuidar do doente no domicllio torna-se uma actividade muito absorvente. A
falta de ajuda formal, de conhecimentos técnicos, bem como a sobrecarga econémica séo

referidos como entraves, e dificuidades no cuidar do doente no domicilio.

S@o aginda referidos como problemas a falta de apoio do Estado através de subsidios
(desconhecendo o subsidio de apoio a terceira pessoa por exemplo), a dificuldade em
mobilizar o doente, a idade avangada do cuidadoer para fazer determinados esforcos, as

barreiras arquitectdnicas das habitagdes.

A reorganizacdo dos papeis familiares relatada vai de encontro & tentfativa de

adaptagdo & nova realidade também citada.

(C1) “...temos pouca ajuda. O que nos vale nestas alturas é a ajuda da familia. Sabe,
ela € muifo pesada, eu estou velho, j& ndo tenho a forca que tinha" .

(C2) “...Ela é solteira e tem uma reforma pequena, que ndo chega para nada, os
fraldas sdo muito caras e ela toma muitos medicamentos, ndo € com o que
come. A casa fambém ndo fem grandes condices pois tem escadas e os
quartos sdo pequenos [...] € muito dificil e fica muito caro. Tenho que a arranjar
anfes de ir, levanto-me muito cedo, os bombeiros ja estdo combinados e depois
levam-na qo colo por as escadas a baixo™.

(C4) “...N&o, como ja ihe disse, se ndo fossem as minhas fithas ndo sei © que seria de
noés." (C5) “... muito dificil, porque tenho os meus filhos pequenos, © que vale é
que como esfou desempregada, [...] se ainda estivesse a trabalhar eu ndo
conseguia. Eu acho que nunca esfamos preparados para estas situagdes,
achamos que s6 acantece aos oulros, Apanha-nos de surpresa’.

(Cé) “...Eu desde que lhe acontfeceu isfo, ndo voltel a sair daquela porfa para fora, sé

tomo confa dela, é como um bebé".
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; o Lacos afectivos 5
Hrgacde Lacos de consanguinidade <)
Preferéncia do Do doente 4
ambiente
familiar Do cuidador o)
Sentimentos de Cuidados maternais 2
gratfiddo Ajuda econdmica o

Quadro 14 - Aceitacdo de cuidar do doente por parte do cuidador informal principal.

Apesar de os cuidadores referirem que nem eles nem o doente estavam preparados
para a dlfa, reconhecerem o ambiente familiar como sendo salutar para o doente em
detrimento do ambiente hospitalar e que sentem prazer em o ter junio de si novamente. Este
facto estd também relacionado com os lagos existente com a pessoa cuidada,
nomeadamente de casamento e com a idade avangada (Quadro 14).

MORRISON (2001:131) no seu estudo afirma que “...0s doentes encaram a estada no
hospital como uma provacgéo que tinha de ser suportada [...] Outros doentes preocupam-se

com a familia e os amigos intimos: senfiam-se sozinhos e isolados”.

(C3) “...eu sei que ela gosta mais de esfar cd em casa...”.

(C4) “...Eu sei que ela estava morta por vir, via-se mesmo que estava farfa de I& estar.
Eu acho que ndo era porque a fratassem bem... estg-se melhor no nosso
canfinho com os nossos” .

(C8) "...Preparada ndo estamos, mas a genfe aranja-se. O que eu queria era té-lo ao
pé de mim. Sabe que estamos junfos uma vida, e ele mesmo doente faz-me falta,
ele é a minha companhia. [...] Sabe, cd em casa tem fodos os miminhos, Id no
hospital nGo é igual. Aqui a comidinha é melhor e estd no que é nosso. [...] Ele
coitadinho, ainda veio muito mal, mas ele estd methor cd em casa perto de mim,
eu estou sempre G beira dele e tem os filhos".

(C10) "...eu sé rezava a Deus que ele devolve-se as palavras ao meu marido, que mo

mandasse para casa, sdo muitos anos...é o meu companheiro...”.

A obrigagdo de cuidar do familiar aparece-nos como um dever moral devido aos
lacos legals ou de consanguinidade que os unem. Aparece-nos fambém o medo de ser
julgado mais tarde, pela justica divina, pelo facto de ndo ter cumprido com o seu dever. O
facto da necessidade de responder as expectativas da sociedade também pesa na

decisdo.
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Apesar dos muitos inconvenientes e dificuldades referidas sobressai, o desejo de ter o
doente consigo justificado pelos lacos afectivos que os unem.

PHIPPS (1999:241) afirmou que "...A compreensdo, pela familia, do doente e a sua
capacidade para se ajudarem uns gos outfros fard uma grande diferen¢a ao escolher enfre

0s cuidados os cuidados domicilidrios cu oulras providéncias".

Sentimentos de gratiddo para com o doente por este thes ter dispensado um fipo de
culdados semelhantes na infénecia ou gjuda econdmica em determinade periode de
dificuldade da vida do cuidador influenciam a decisdo de se tornar cuidador, embora

esteja também implicito no discurso de alguns cuidadores a falta de outra opgdo.

Uma das razdées evocadas para o cuidador informal aceitar cuidar do doente &
segundo ROLIM & SILVA (2002:3) “...motivado pela necessidade de satisfacdo das proprias

emocgdes afravés da relagcdo com o oufro”.

(C3) “...Que remédio, como lhe disse, foi uma correria [...] A casa também nédo tem
condicdes, e o dinheiro € curto, mas fez-se 0 que se pode € a nossa obrigagdo.
Dda-se sempre um jeifo”.

(C7) “...Que remédio, & para mim, nGo sobra para mais ninguém. Eu esfou a dizer isto
mas eu ndo deixava ninguém frata-la. Ela é minha tia, fol quem me criou. Ndo
conseguia vé-la num lar” .

(C10} “...Faz-se o que se pode, femos que nos sacrificar, é a nossa obrigacdo. E o que
Deus manda, que nos gjudemaos uns gos oulros. Foi para isso que casamos, pard

fazer companhia um go cufro, na saude e na doenca".

2.3.3. - Gestdo dos papéis
A distribuicdo de papéis, pelos elementos da familia, para a execucdo de actividades

& uma das medidas tomadas pelos cuidadores. Podemos avaliar isso sucinfamente no

seguinte quadro 15.
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L A T HEARARARSS R M b e
Conflito nos Cuidador/ sustento da familia 2
papéis Esposa(o)/cuidadora 1
Mae/cuidadora/sustento da familia/esposa ]
Negociagdo nos Enfre irm&os 2
i pop(;éis Entre sobrinhos 3
Enire pdis e fithos 7
Acumulagdo de Mﬁe/cuidofiord 2
papeis Esposa(o)/cuidador 5
Sustento da familia/cuidador 9
Transicdio de _ Responsdvel pelo sustento da familia 1
: Responsavel pelas decisdes (Cabega de casal) e aspectos

papeis .

burocraticos 1

Quadro 15 - Gestao dos papéis familiares apés o AVC do familiar.

A familia que ndo coabita com o doente é mobillizada para colaborar nas tarefas
domeésticas e tfratar dos aspectos burocrdaticos. Os cuidadores que vivem sozinhos com ©
doente, solicitam algumas vezes & familia ndo residente a cjuda na prestacdo de cuidados
ao doente,

A familia residente colabora nos cuidados directos ao doente, nomeadamente nos

cuidados de higiene.

(C1) “...C que nos vale nestas alturas é a ajuda da familia".

(C4) *...E que as minhas filhas coitadinhas, trabalham, e tém filhos, 1m a vida delas, e
ndo podem vir cd fodos os dias, mas telefonam se ndo é uma, é a outfra. $é vem
cd ao fim de semana para limpar a casa e dar um jeito hd roupa ",

(C 9} "...sabe, eu ndo tenho quem me ajude a ndo ser o meu fitho que é quem me

tem valido, é quem me fem dado forca para enfrentar esta sifuacdo.

O cuidador negoceia os papéis com os restantes membros da familia, de acordo com
as necessidades existentes e disponibilidade de cada um. Por vezes geram-se conflitos no

seio da familia por alguns membros ndio quererem assumir determinados papéis.

(C5) "...Juntei I em casa as minhas duas irmas e dividimos os turnos para tomar conta
da minha ma@e e para cuidar da casa, porque fodas temos compromissos'”.
(Cé) “...A minha irm& quando veio para casa chamei 0s meus sobrinhos e eles é que

ajudaram, eles é que frataram de tudo, levaram os papeis hd caixa e tudo®.
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(C2) “...ninguém a queria, ninguém se chegou para a fratar. Eu ndo podia deixa-lo ir

para um lar [...] I& o frouxe contra a vontade do meu marido”.

Também se verifica que alguns cuidadores informais apds a instalacdo da doenca do
familiar sofrem mudangas nos papéis, ficando com papeis que pertenciam até ai ao
doente, e para os quais ndo estavam preparades, dando-se assim um acumular de papels,
situac@o que por vezes gera dificuldades no desempenho comrecto destes, causando stress
ao cuidador.

(C9) “...eu tive que meter baixa para fratar das coisas, sabe eu ndo tenho quem me
agjude [...] Eu nunca me finha visto nestas andancas, o meu marido era muito
amigo, protegia-me muito. Eu nem ao banco ia. E tem sido uns dias muito dificeis,
vejo-me desesperada. Fecho-me no quarto para ndo chorar & frente deles...
(chora)” .

{C5) “...é muito dificil, porque tenho os meus filhos pequenos”.

Estes dados vao de encontro ao afirmado por AZEREDO (2003:29) no seu estudo sobre
o doente com AVC e o prestador de cuidados, em que refere que “...0 surgimento abrupto
de um AVC num elemento de um agregado familiar, obriga @ uma redistribuicdo de papeis
no seio familiar € a um reconhecimento progressivo de novas tarefas que € necessario

desempenhar, por vezes para sempre; a familia pode, assim, fer que viver um "luto” de uma

pessoa que ainda ndo morreu'.

uidador/ sustento da familia

1

" o Esposa{o)/cuidadora 2
R0 e Sobrinha/cuidadora ]
Mdae/cuidadora/sustento da familia/esposa ]

Renegociagdo nos Enfre irm&os 1
papéis Entre pdis e filhos 1

4 Mae/cuidadora 2
Acun;ﬂggic;o e Esposa(o)/cuidador 4
Sustento da familia/cuidador/ mae 1

Quadro 16 - Gest&o dos papéis familiares 5 meses apds o AVC da familiar.

Da andlise da informagdo relacionada com esta categoria no segundo momento

verificamos que existem conflitos no desempenho de determinados papéis familiares estdo
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DESENHO E DISCUSSAO DO ESTUDO

quase sempre associados ao acumular de papéis por parte do cuidador, descorando outros

em detfrimento do desempenho deste {Quadro 14).

(C2) "...PGe-me maluca, eu ndo aguento muito mais, ninguém consegue descansar,
depois fenho de aturar o meu marido, sabe sGo homens, e ele ndo lhe deve
nada e eu dou-the menos atengdo. Muito tem aturado ele. Eu sem gjuda ndo

aguento muito mais fempo”.

Um cuidador deixou de ter o papel de sustento da familia em relagc@o ao momento de

pdés-alta. D&-se renegociagdo de papéis entre rmdaos e abandono de papéis.

(C5) “...Tem sido dificil porque ela ocupa-me o tempo todo, ndo posso frabalhar fora,
até j& desisti de procurar, vou ver se me aranjo cd por casa a fazer qualquer
coisa e depois também tenho os middos [...] Tenho poucas agjudas, uma das
minhas irmds que vinha cd& no inicio amiddo, deixou de vir, sé cd vem de vez em
qguando, ela frabalha fora, tem fithos e © marido também é dificil, ainda por cima

mora na Maia e n@o tem carta. A cutra continua a vir...".

Entre pais e filhos também se deu a renegociacdo de papéis no sentido destes
colaborarem nos cuidados ao doente.

(C9) "...0 meu filho coitadinho, tem sido um companheiro, ele também tem sofrido

com isto do pai. Mas fem sido um grande amigo, conversa muito com ele e leva-

o para o jardim na cadeira de rodas e ajuda-o a andar. [...] Vem logo que pode

da escola para tomar conta dele".

A acumulagdo de papéis por parte do cuidador manteve-se.

(C9) “...Jd comecei a frabalhar e isso € que tem sido mais dificil, porque ele tem
que ficar algumas horas sozinho. E eu fico preocupada, passo a vida a
telefonar-lhe para o felemdvel. O meu pafrdo fem sido muito compreensivo.
Eu j& ia frabalho hd vdrios anos e nunca faltei, ele sabe se o faco é porque
preciso do dinheiro para o meu filho acabar o curso. Tenho que me sacrificar,

é que agora tenho mais despesas e preocupacdes com o meu marido

ISt '
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A FAMILIA DO DOENTE COM AVC E A ALTA HOSPITALAR
PAPEL DO ENFERMEIRC NA GESTAC DA ADAPTAGAC NAS FREGUESIAS DE ALDOAR E RAMALDE (PORTO}

DESENHO E DISCUSSAC DO ESTUDO

2.3.4. - Actividades desenvolvidas em meio doméstico

No domicilio as actividades que tiveram gue ser desenvolvidas para possibilitar uma
adaptacdo da habitagdo & nova condicdo do doente e assim facilitar a tarefa do cuidador

foram (Quadro 17):

] T e b s b s DR = D
Disposic@o do mobilidrio para facilitar o mobilidade do doente b
Mudancas Disposic&o do mobilidrio para prevencdo de acidentes do doente 1
Alteracdo funcional das divisdes para faciiitar o cuidar do doente 3
Alteracdo funcional das divisdes para bem-estar dos familiares ]
Aquisicoes Compra 4
de Meios Empréstimo por instituicbes 1
Técnicos Requisicdo de fornecimento a instifuicdes 4

Quadro 17 - Actividades desenvolvidas em meio doméstico pelo cuidador informal principal para receber o familiar.

Em relacdo & categoria actividades desenvolvidas em meio doméstico pelo CIP para
receber o seu familiar verificamos que uma grande parte dos cuidadores mudaram a
disposi¢do do mobilidrio nas dependéncias da casa utilizadas pelo doente no sentido de as
fornar mais funcionais e mais seguras para o doente. A prevengdo de acidentes & referida
pelos cuidadores como umdad preocupacdo.

(C1) "...Tivemos de fazer algumas mudangas dos méveis, [...] Mas fivemos de firar os

maveis do comredor para passar a cadeira .

(C2) "...aranjei a casa e o quarfo o methor que pude™.

(C9) “...mudar a mobilia e os tapetes para ser mais facil e seguro para mexer o meu

marido™.

Também se verificou que os cuidadores mudaram as fungdes das divisdes no sentido
de melhor se adapiarem & nova realidade do doente, por norma passam o quarto do
doente para a sala. Uma vez que este estudo foi feito numa drea urbana, onde hd um
predominio de construgcdes em altura, onde o metro quadrado de temreno tem um custo
muito elevado, as habitacdes sdo por norma de peguenas dimensdes, Ndo se adequando
as necessidades de uma pessoa com deficiéncias. Na drea de influéncia do Centro de
Saude existem ainda vdrios bairros camardrios que também néo foram pensados para alojar

pessoas com deficiéncias, tendo escadas para o exterior sem elevador.
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(C3) “...Trouxe-a para o quarto da minha fitha passou a dormir na sala” .

(C4) "...Quase ndo tive tempo de arranjar as coisas. A casa dela ndo finha condicdes
esta velha e ndo podia ficar Ia sozinha, tive que a frazer cd para casa. Trouxe-a
para o quarto da minha filha e este passou a dormir na sala”,

(C6) "...antes de isto Ihe acontecer dormiamos as duas juntas, depois tivemos de por a
cama na sala e os moveis da sala foram para o sé1do".

(C7) “...Tivemos de alferar a sala, tirar o sofd e aranjamos a cama no Lar de terceira
idade, tem um colchdo normal... Quem fratou de fudo fomos nos. [...] Tivemos
que adapfar a casa, fivemos que pdr uma caminha na sala, no quarto deles
agora so estd o mev tio, porque ele ndo a queria I8, dizia que ndo ia conseguir

dormir".

A obtengdo de tecnologia de apoio para cuidar do doente também foi referida como
importante para o cuidador. Uma parte significativa dos cuidaderes teve de adquirir ou
pedir emprestado estes materiais, uma vez que ndo lhes foram fornecidos peor nenhuma
enfidade oficial. Segundo REY e ALVEAR (1995:64) "...Os cuidadores informais dispdem
normalmente de recursos escassos e inadequados para a solucdo dos problemas de
cuidar". Na andlise da informagdo verificamos que os cuidadores informais principais
buscam formas de colmatar essa falha. PHIPPS [1999: 241) refere que "...apesar das
limifacdes das instalacdes, o cuidador e a sua familia sGo capazes de fazer amanjos

satisfatdrios”.

(C1) “...compramos uma cama articulada e uma cadeira de rodas'.

(C3) "...Tivemos de comprar uma cama e uma cadeira de rodas”.

(C4) "...foram buscar a cama, ela ndo é nossa, foi a minha sobrinha que a amanjou.
Também veio cd um senhor pdr @ maquina para a aspirar e o oxigénio”,

(C8) "...Tivemas de arranjar as coisas [...] Os filhos tém sido incansaveis, compraram-the
uma cadeira para fazer as necessidades e fudo".

(C9) “...Tive de arranjar a cama e a cadeira, mas a assistente social do hospital fratou-

-me de tudo”.

BUCKMAN (2000:38) refere que em Inglaterra antes do doente ter alta hospitalar &
efectuada uma visita ao domicilio do doente por um terapeuta ocupacional € uma
assistente social para fazer um plano de reqgjustes, adaptagdes possiveis no espaco fisico

para receber o doente com o sentido de facilitar a vida ao doente e ao seu cuidador. Este
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autor gfirma que “...a gjuda especializada e as adaptacdes efectuadas na casa podem
gjudar o doente gque sofreu de AVC a enconfrar novos caminhos para ulfrapassar as
dificuidades do dia a dia”.

2.3.5. — Redes de agpoio

As redes de apoic mobilizadas pelo CIP para cuidar do doente foram
contempladas na andlise efectuada.
Perante a situacdo de cuidar o doente no domicilio, o CIP recorre a redes formais e

informais de apoio (Quadro 18).

i

Centro de Saude
Bombeiros
Formais Lares de Terceira |dades
Clinicas de Fisioterapia
Empregada Domestica
Familia residente
Familia ndo residente
Amigos
Vizinhos
Quadro 18 - Redes de Apoio mobilizadas pelo cuidador informal principal para cuidar do doente no domicilio.

o

Informais

e o e B s B

No que diz respeito ao pds alta todos os cuidadores recomreram ao Centro de Saude,

para pedir colaboragdo, apoio e supervisdo dos profissionais de saude dessa instituigdo.

{C4) “...Foi tudo muito rdpido e complicado, tive que fratar de muitas papeladas, ela
tinha médico na Foz e agora como vive comigo, de I& nGo quiseram vir cd a
casa disseram que era fora da drea e tinha de a inscrever no meu méedico”.

(C9) "...Tive de organizar tudo, ir ao meédico para mandar ca a enfermeira...”.

O papel desempenhado pelos bombeiros no transporte do doente para a fisioterapia
é também citado como de grande gjuda, uma vez que a faixa etdria dos cuidadores &
elevada, e estes referem dificuidades em mobilizar o doente. Para além destes motivos

também se deve ter em atencdo as barreiras arquitecténicas jé referidas.
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(C1) “...escolhemos este prédio porque finha bons acessos, fem elevador e tem uma
rampa na rua, é o que tem valido aos bombeiros para a levar a fisioterapia” .
(C2) “...Devia fer ficado I& afé ter acabado a fisioterapia, porque é um frinfa e um

para a firar de casa, ela é um peso morfo, o que vale sGo os bombeiros que a
levam?".

O CIP recome & famlilia para o gjudar a prestar cuidados ao doente, para as lides
domésticas e para tratar dos aspectos burocraticos. Os vizinhos e amigos embora em menor

nimero sdo também referidos como um recurso utilizado pelos cuidadores.

(Cé) “...A minha sobrinha é que vem cd a casa fratar da higiene, dar-lhe banho. Ela &
gue g aspira, pois sofre muito dos brénquios, eu ndo faco sso, Nndo sou capaz...” .
(C4) “...foi uma correria, © que me valeu foram as vizinhas que me deitam os olhinhos &

minha mde, se ndo, ndo conseguia fratar de nada".

Os cuidadores deparam-se ainda com dificuldades em contratar alguém que os ajude

a fratar do doente, quer por falta de recursos econdmicos, quer por desconfianga € medo.

(C1) “...Ando & procura de uma pessoa para nos ajudar mas & muito dificil arranjar
uma pessoa de confian¢a, depois querem muito dinheiro e ndo querem fratar de
doentes, sabe dd trabalho, e ela estd muifo pesada’.

(Cé) “...ia chamar para cd vir umas senhoras que vém dar banho gos doentes a casa,

mas eu ndo queria cd gente estranha, sabe hoje em dia é perigoso...".
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Hospital
Auxiliares Familiares (Seguranca Social)
Formais Servigos Privados de Salde
Bombeiros
Clinicas de Fisioterapia
Empregada Doméstica
Familia residente
Infesresis Familia nc”:s: residente
Amigos
Vizinhos
Quadro 19 - Redes de Apoio mobilizadas pelo CIP para cuidar do doente no domigllio durante os Oltimos 5 meses.

W =N ADMNWN
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Comparando os dados obtidos nesta categoria com a andlise da primeira entrevista
verificamos que o lar de terceira idade ndo é referido e surgem-nos novas entfidades a que
os cuidadores recoram nos Ultimos cinco meses. Assim dois cuidadores referem ter o hospital
como fonte de apoio; frés fizeram acordos com entidades ligadas & seguranca social
fornecedoras de servicos executados por auxiliares familiares; um confratou uma
empregada doméstica.

Todos os cuidadores referem os cuidados de enfermagem no domicilio como um
apoio que beneficiaram da comunidade nos UHimos 5 meses. Dois cuidadores informais

necessitaram de recorrer a servicos privados de salde (Quadro 19).

Segundo PIRES e LEAO (1995:14) no seu estudo sobre continuvidade de cuidados a
individuos vitimas do primeiro AVC, as instituicdes mais procuradas como complemento ou
alternativa do prestador informal de cuidados s@o as instituicdes de salde oficiais, no
entanto na auséncia de resposta compativeis com as necessidades que respondam em

tempo Util destas, os familiares recomrem a instituicdes privadas.

A colaboragdo dos bombeiros continua a ser referida como uma boa gjuda, pelos
mesmos motivos que foram citados no pds-alta.

Verifica-se um afastamento da familia ndo residente e um maior envolvimento da
familia residente. A mobilizacdo da familia residente com o doente aparece-nos como uma
fonte muito importante de gjuda do cuidader e do doente.

Os vizinhos sdio referidos em maior nimero.

(C1) "...Tenho pouca gjuda é a empregada, a minha filha e a senhora enfermeira
que cd& vem. Os bombeiros também tem ajudado a leva-la & Prelada, &
hemodidlise [...] as vezes é a minha vizinha do lado, que é reformada e lhe
deita os olhos para eu ir ds compras ou fratar de assunfos. Mas tento ndo
abusar porque ela ndo fem obrigacdo”.

(C4) “...Quem me tem ajudado sdo as meninas que c& vem dar banho e trazer a
comida, € a senhora enfermeira que cd tem lvindo fodos os dias e as minhas
filhas que sGo muito nossas amigas, vem cd limpar a casa ao fim de semana,
mas sabe elas tem a vida delas. Eu quase ndo sagio, é sé para ir go...
(compras) e ao centro de saude mas quem me deita uns olhos @ minha
mulher para eu sair € a vizinha do lado." [...] O meu sobrinho fambém vem cad

todos os dias".
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(C7) *...Tenho estas meninas (Asas de Ramalde] que sdo fantasticas, que ddo uma
qjuda muito grande. Sabe que este sdo corpos muito pesados e lavam-na,
ddo-lhe banhinho [...] & tarde e & noite eu e @ minha filha vimos muda-la e
quando a minha filha ndo estd vem o meu marido”.

(C8) "...0 meu filho pde-o na cadeira de rodas e leva-o a dar uma volfinha, a
apanhar sol”,

(C9) “...0 meu filho coitadinho, tem sido um companheiro, ele fambém tem sofrido
com isto do pai. Mas tem sido um grande amigo, conversa muifo com ele e
leva-o para o jardim na cadeira de rodas e ajuda-o a andar. Ajuda-me muito
porque tem forca de homem, e © meu marido engordou um bocadito, mexe-
se menos, sabe? Vem logo que pode da escola para tomar contfa dele. Para
além dele, tenho agjuda dos bombeiros que mo levam e frazem da

fisioterapio, € uma vizinha que me vem cd a meio da manhd sé para ver se

ele estd bem e se precisa de alguma coisa. Tem sido uma grande amiga”.

Econdmicas Para contratar Empregada 2
Poucas visitas domiciliarias medicas 2
Pouco apoio do Técnico de Servigo Social do Centro de
Pouco apoio Saude ]
dos profissionais |  Falta de apoio & noite e fim de semana do médico e do
enfermeiro 3
Pouco tempo didrio de cuidados de enfermagem 6
Afastamento Amlt.gos L
Familiares 1
Quadro 20 - Dificuldades sentidas pelo cuidador informal principal em relag@o &s redes de apoio nos Ulfimos 5
meses.

O apoio médico no domicilio foi referido por um pequeno nimero; houve cuidadores
que referiram que este o apoia sempre que se desloca ao Centro de Salde, mas que faz
poucas visitas no domicilio por falta de tempo disponivel para esta actividade. Tiveram de
recorrer aos servicos de saude privados (medicos e de enfermagem) nos Ultimos meses.

O apoio de enfermagem é suficiente em nimero de visitas mas de curta duragdo na

perspectiva do cuidador (Quadro 20).
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(C1) “...Tenho pouca ajuda [...] $6 é pena que ndo venha ao fim de semana, porque
fenho de chamar os enfermeiros reunidos para fazer o penso. [...] J& tenho
precisado e tenho que pagar ao médico da clinica para ca vir, fica muito caro.

(C3) “...56 ao fim de semana é que chamo os reunidos para vir cd. Mas é muito caro,
eles valem-se de ndo termos outra alfernativa. O que vale é que a senhora
enfermeira vem a sexfa-feira e volta na segunda-feira para fazer o penso, uma
vez que hdo podemos pagar, pdem uma placa que diz que é muifo boa, e ndo
precisa de fazer o penso no fim-de-semana que se aguenfa. HA semana vem
todos os dias. As vezes vé-lhe as tencdes e pica-lhe o dedo. £ uma boa ajuda”.

(Cé) “...a noite é que fica encharcada - porque ela sofre dos brénquios - e eles ndo
estdo, o posto estd fechado e eu fico muito aflita porque ndo consigo fazer isso.
[...] Também jd precisamos dos enfermeiros no fim-de-semana, tfivemos que
chamar os da Boavista para vir cd porque o posto estd fechado, mas sempre que

precisamos & semana, eles vém".

Alguns cuidadores para prestar cuidados ao seu familiar mobilizam o apoio das
auxiliares familiares (Seguranca Social) que consideram uma grande ajuda, outros ainda
confrataram de empregada doméstica ou gostariaom de contratar alguém que djuda-se
mas referem dificuldades econdmicas para o fazer.

H& cuidadores que referem que deveriam ser mais ajudados ndo indicando por quem,

e referem dificuldades econdmicas.

(C2) “...Eu precisava de ajuda mais tempo e fodos os dias, para lhe dar banho, muddg-

la, e senta-la no sofd. NGo posso pagar, a reforma dela ndo chega a nada".

O afastamento dos amigos e de alguns familiares nos Ultimas cinco meses é referido
pelos cuidadores com alguma mdagoa. Para PAUL (1997:101) “...0 cardcter dos aranjos de
cuidados de longo-termo e a sua qualidade tém a ver com padrées demograficos,
esfruturas familiares, papéis e funcdes, locais de residéncia, estatufo sécio-econdmico, entre

outros aspectos”.
(C5) “...Tenho poucas gjudas, uma das minhas irméas que vinha cd no inicio amiudo,

deixou de vir, s& cd vem de vez em quando, ela frabalha fora, tem filhos e o

marido fambém é dificil, ainda por cima mora na Maia e ndo tem carta. A oufra
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continua a vir cd todas as manhds, € o que me vale porque me gjuda a levd-la &
casa de banho e a dar-the banho”.

(C9) "...E nestas alturas que se vém os amigos e que sdo poucos. De inicio, quando
estava no hospital foram visitd-lo, depois vieram cd a casa algumas, poucas

vezes, mas deixaram de aparecer”.

Os cuidadores informals principais valorizam grandemente as redes de apoio uma vez
gue s&o um valioso contributo em tarefas de cuidar que originem custos fisicos, emocionais e
econdmicos elevados. A inexisténcia deste apoio pode acarretar danos graves para a sua

salde.

2.3.6. - Dificuldades sentidas pelo cvidador informal principal

No decurso das entrevistas foram feitas perguntas de forma objectiva baseadas na
experiéncia pessoal e na bibliografia consultada, tendo como intuito saber se determinados
factores referidos por varios autores estavam presentes e se poderiam ser relacionados com
as dificuldades referidas pelo CIP.

Assim no que concerne & situag@o do CIP face ao emprego no momento da alta
hospitalar observa-se que 60% dos cuidadores principais sdo aposentados, 20% estdo
empregados mas a faltar € os restantes 20% estéo desempregados. Apds cinco meses da
alta dos dois cuidadores empregados, um pediu aposentagdio e o outro mantém-se um
elevado indice de absentismo. Segundo REY e ALVEAR (1995:63) um requisito essencial para
os cuidadores informais para exercer a sua actividade de gjuda ao doente, € dispor de
tempo, sendo o©s grupos com mais possibilidades de o fazer as domésticas, o©s
desempregados e os aposentados. A opinido vai de encontro aos dados obtidos (Grdéfico 9).

Situacgédo face ao emprego do cuidador informal principal

Nimero de cuidadores
O = N W & D~

Aposentado Empregado Desempregado

Gréfico 9 - Situagdo face ao emprego do cuidador informal principal.
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No que diz respeito ao tempo utilizado a cuidar do familiar, 60% dos cuidadores
referem cuidar do familiar 24 horas por dia, onde incluiam a vigiléncia durante o periodo da
noite, 20% refere gastar 12 horas e os restantes 20% gastam 8 horas. E de salientar que estes
cuidadores referem que o familiar n@o necessita cuidados nocturnos. Segundo REY e ALVEAR
(1995:61) 88% do tempo usado em cuidados de salde € oferecido como assisténcia
informal, em confronto com os 12% do tempo que é contemplado pelo sistema formal
publico e privado (Grafico 10).

BUCKMAN (2000:74) afima que: “...Ninguém pode cuidar um doente gravemente
incapacitado 24 horas por dia, 365 dias por ano. Qualquer tentafiva nesse senfido fornar-se-
- num fardo pesado para o bem-estar fisico e mental do cuidadcer, o que por sua vez resulta

numa reducdo das possibilidades do doente de uma reabilifagdo bem sucedida”.

Tempo utilizado pelo cuidador informal principal a cuidar

8
S8s
g 4
£E 2
23
24 Horas 12 Horas 8 Horas
Horas

Gréfico 10 -Tempo utilizado pelo cuidador informal principal a cuidar.

Relativamente ao item tempo que o doente pode ficar so, 40% refere-se a 2 horas, 20%
a 1 hora, 20% ndo podem ficar s6, 10% 3 horas e os restantes 10% 4horas. Verificando-se uma
grande dependéncia da pessoa cuidada de outrem que se mantém apds cinco meses
(Grdfico 11).

Tempo que a pessoa cuidada pode ficar sé

Nuamero de cuidadores

0 Horas 1 Horas 2 Horas 3 Horas 4 Horas

Grafico 11 - Tempo que a pessoa cuidada pode ficar sé.
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Todos os cuidadores referiram encontrar-se muito cansados ao fim do dia. Este facto
esta relacionado com o tempo gasto a cuidar do doente, com a idade, com © nUmero de
dependentes a seu cargo, com a incapacidade grave do doente, com a falta de tempo
para si e com as outras actividades que desenvolve ao longo do dia. Este dado vai ao
encontro do que os profissionais de saude referiram no estudo de AZEREDQ sobre o AVC em
que 100% dos profissionais afirmou ser o cansago/ stress no cuidar uma das implicagdes
socioecandmicas mais importantes para os familiares directos e 71,4% refere-se ao cansago

dos cuidadores informais (Grafico 12).

Cansaco do cuidador informal principal ao fim do dia

- =
o N

Namero de cuidadores

o N B O ©

nenhum algum muito

Gréfico 12 - Cansago do cuidador informal principal ao fim do dia.

Para além da pessoa doente, 40% dos cuidadores referem ter a seu cargo duas

pessoas, 10% quatro pessoas e os restantes 10% cinco pessoas a seu cargo (Grafico 13).

Pessoas dependentes a cargo do cuidador informal principal

o =2 N W B G

Nimero de cuidadores

1 Dependente 2 Dependentes 4 Dependentes 5 Dependentes

Grdfico 13 - Pessoas dependentes a cargo do cuidador informal principal.
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Todos os cuidadores referram ndo dispor de tempo para desempenhar as suas
actividades de lazer habituais apds ter comegado a cuidar do doente. Os cuidadores
informais principais prestam cuidados com o sacrificio muitas vezes da sua salde e do seu
bem-estar social e emocional (Gréfico 14). BUCKMAN (2000:72) refere que “...as exigéncias
fsicas e emocionais do cuidar o doente que sofreu o AVC sdo facilitadoras para que o
cuidador informal facilmente se esqueca de olhar por si proprio [...] mas se o cuidador

adoecer serd pior para o doente porque poderd ter que ser internado numa instituicdo."

Ocupagdo do tempo livre do cuidador informal principal

Antes da doenca Apés a alfa 5°més apds a alta

N° de cuidadores com actividades

Gréfico 14 - Ocupagio do tempo livre do cuidador informal principal.

Da andlise das enfrevistas verifica-se que os cuidadores informais principais apds 5

meses a cuidar do doente manifestam uma grande diversidade de queixas (Quadro 21).

Cansago
Falta de tempo para si
Saturagdo
Sobrecarga econdmica
Desentendimentos familiares
Excesso de trabalho
Faltas de apolo econdmico do estado
Falta de reconhecimento dos familiares
Quadro 21 - Queixas do cuidador informal principal nos Ulfimos 5 meses a cuidar do doente.

el e]

Pessoais

Externas

N W v N0

Os cuidadores referem que se sentem cansados, a situacdo de doenca do familiar

continua a ser vivénciada com dificuldade.
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Sentem-se saturados, queixam-se de falta de tempo para si, de que o cuidar do
doente &€ uma actividade muito absorvente dando muito trabalhe. Segundo REY @ ALVEAR
(1995:64) um dos problemas que se apresenta ao cuidador informal € a falta efectiva de
tempo para a gjuda que presta ao doente. AZEREDO (2003:4) no seu estudo sobre o AVC na
perspectiva dos profissionadis de sadde aofirma que 71,4% acha que hé falta de suporte social
& familia do doente com AVC. PIRES e LEAQ (1995:16) concluem no seu estudo apds 12
meses da ocoréncia do primeiro AVC que "...os presfadores de cuidados (informais)
referem desgaste psicoldgico e afectivo nas suas relacdes com familias, amigos e doente,
afribuinde este facto a auséncia de apoios na prestacdo de cuidados de satude ao

doente”.

(C1) “...Estou cansado e ela estd num sofrimento que sé visto, ninguém imagina. Ela
ndo merecia. Ndo sei até quando aguentamos. [...] NGo a posso deixar sozinha.
Agora ndo fenho fempo para nada. Danfes ainda ia até & sede, agora nédo
8,0/ NG

(C3) “...NGo sei quanto tempo mais eu aguento, ando tdo cansada que ndo me sinto
capaz de ir trabalhar, até disse ao médico que me sinfo doente, mas eu sei que é
do cansaco. Estou a ficar safurada. E uma prisdo, ndo posso dar um paco fora de
casa".

(E5) “...Tem sido dificil porque ela ocupa-me o fempo fodo, nGo posso trabalhar fora,
até ja desisti de procurar, vou ver se me amranjo ¢d por casa a fazer qualquer

coisa e depois também tenho os mitdos".

A sobrecarga econdmica € outra das queixas do cuidador assim como a falta de
apolo do Estado afravés de subsidios. Os cuidaderes recomem frequentemente ds
poupancas que os doentes efectuaram ao longo da vida.

AZEREDO (2003:29) no seu estudo sobre o doente com AVC e o prestador de cuidados
conclui que as dificuldades financeiras sdo um factor de destabilizacdo do agregado
familiar. A mesma autora mas noutro estudo sobre o AVC na perspectiva dos profissionais de
saude (2003:4) afirma gue 85.7% acha que hd um aumento dos gastos com os cuidados
para a famflia e 71.4% afirma que hd um aumento de custos com a salde para a
sociedade, PIRES e LEAQO (1995:16) reportando-se & familia do doente com AVC afirmam que
“...gastam as economias amealhadas pela familia, ao longo dos anos, abdicando mesmo
dos fins iniciais para que tinham de sido destinados; ou recomrendo a empréstimos de amigos
e instituicoes".
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{C1]) “...A senhora enfermeira disse que era importante para a minha mulher ndo ficar
com mais feridas. O estado € que nos havia de dar estas cojsas [colchdo anti-
escaras), estes doentes ficam muito caros. Se soubesse o que eu ja gastei com a
minha mulher desde que ela adoeceu, € uma verdadeira fortuna. Se ndo fosse o
nosso pé-de-meia, e a gjuda da minha filha, néo sei o que seria de nds. Ndo se
consegue viver s da reforma. Ndo chega para fraldas e medicamentos [...]
Gastamos muito dinheiro com a minha mulher e ndo temos gjuda nenhuma”.

{C5) “...Se eu estivesse a trabalhar nGo sei como ia ser, e ainda por ¢cima fica muito
cara, gasta-se uma fortuna, tive de comprar uma cadeira de rodas para levar
até Ia fora e a cama e ndo ha subsidios para pagar estas coisas. Deviam ser de
graca. Se ndo fosse a reforma dos meus pais e o pé-de-meia que tinham ndo sei
coma ia ser”.

(C7) “...Eles tém um pé-de-meia, se ndo fosse isso era um bocado dificultoso, porque
as reformas sdo pequenas...Gastasse muito dinheiro em fraldas, nos pensos e nos

medicamentos. O que lhes vale é o que amealharam, que é para esfas coisas”.

Qutra das queixas do cuidador é relativa aos desentendimentos familiares associados
ao desempenhe do papel de cuidador assim como a falta de reconhecimento dos

familiares pelo esfor¢o dispendido a cuidar do doente.

(C5) *...Sempre que preciso de ir pedir qualquer coisa ao médico pego ao meu pai
para 14 ir e se quero sair fenho que pedir as minhas irmds, parece que estou a
pedir um favor para mim, como estd cd em casa g obrigacdo € minha. Até
parece que ela me dd lucro”.

(C7) “...NGo agradece [...] Ele acha que eu tenho obrigacdo, eu ndo lhes devo nada,

eles é que me devem a mim...".

AZEREDQ (2003:5) refere no seu estudo sobre o AVC na perspectiva dos profissionais
de salde que ... Na familia, as alteracdes nos papéis familiares que é necessdrio fazer, a
dependéncia dao individuo e a falta de suporte material e social levam frequentemente

Qo cansago e qo sfress dos prestadores de cuidados informais”.
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2.4. - O ENFERMEIRO NA PERSPECTIVA DO CUIDADOR INFORMAL PRINCIPAL

2.4.1. O papel do enfermeiro_em_contexto hospitalar na_perspectiva_do cuidador
informal principal

Técnico Executa técnicas de enfermagem Y
Disponibilidade 4
Simpatia 3
Relacional Armizade doente/enfermeiro 1
Interesse pelo doente 1
Carinho 2
e e ‘ Forr?ece inf.ormag&o i 10
Treina o cuidador informal principal o

Quadro 22 - Papel do enfermeiro em contexto hospitalar na perspectiva do cuidador informal principal.

O CIP gquando questionado sobre qual € o papel do enfermelro no hospital refere que
& “tratar bem" do doente; & este facto que ressalta como primordial no papel deste em
contexto hospitalar na perspectiva do cuidador. Aquele verifica e confere quando se
desloca ao hospital se o seu familiar estd a ser “bem tratado” pelos enfermeiros.

O tratar bem os doentes ha perspectiva de alguns cuidadores assenta no facto de
este executar as técnicas de enfermagem com mestria. MORRISON (2001:101) no seu estudo
sobre como os doentes avaliam os servicos hospitalares afirma que “...0s aspectos técnicos
do papel do enfermeiro foram os essenciais”. Os cuidados de enfermagem orientados para
o conforto do doente, como por exemplo a higiene, o posicionamenio, a alimentagdo
foram agueles a que os cuidadores informais atfribuiram maior relevancia.

Na amostra também é referida pelos cuidadores a disponibilidade, simpatia, a
amizade, a componente relacional que este estabelece com ¢ doente / familia associando
a componente técnico-cientifica da profissdo.

MAYERHOFF {1971) citada por WATSON (1999:55) afirma que “...Nd&s, algumas vezes,
falamos como se cuidar ndo requeresse conhecimentos, como se cuidar de alguém, por
exemplo, fosse simplesmente uma questdo de boas infencdes ou atengdo calorosa... para
cuidar de alguém, tenho que saber muitas coisas. Tenho que saber, por exemplo, quem € o
oufro, quais os seus poderes e limitagdes, quais as suas necessidades e 0 que conftribui para

o seu crescimento; tenho que saber responder As suas necessidades e quais s&o 0s meus
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préprios poderes e limitagdes. Tal conhecimento é simultaneamente geral e especifico”.
Assim na perspectiva do cuidador, o doente recebeu um nivel de cuidados satisfatdrio por

parte do enfermeiro.

{Cé) “...pareceu-me bem, mas ela s¢ ficou Id uns dias, a minha sobrinha diz que lhe
fizeram muitos exames e andlises e isso tudo...".

(C8) "...gjudavam-no a comer, estava sempre limpinho, senfavam-no num cadeirdo.
Quando o ia visitar, ele Ia estava sentado”,

(C3) “...eram simpdticos. [...] Quando iam Id para muda-la punham todos ¢d fora, mas
a gente ouwvia, e tratavam-na com carinho. Gostei muifo de um enfermeiro que Id
tinha, tinha muito jeitinho para ela™.

(C4) "“..via-se que eles fratavam bem da minha mulher, falovam com carinho,
mudavam-lhe a fralda, estava sempre limpinha. Lavam-lhe a boca, quando lhe
davam a comida pelo fubo. Lg nisso eles eram cuidadosos”.

(C7) “Diziam-me como tinha passado a noite, mudavam-lhe a fralda...”.

Houve cuidadores que senfiram necessidade de ter um enfermeiro de referéncia.

(C3) “...Falei com alguns, eram quase sempre caras diferentes”.

O papel de educador durante o periodo de internamento, também foi relatado.

(C1) “... as vezes, quando a ia visitar dava-lhe o lanche pela sonda, de inicio metia-me
impress@o, mas acho que agora me safo bem, [...] foram muifo simpdticos,
esfiveram a falar comigo, mas eu estava cheia de medo sabe a senhora, € que
isto € um problema, fratar de pessoas destas, € muito dificil. Eles fizeram o que
puderam....".

(C9) "...Ajudou-me, claro que sim. Eu ndo fazia ideia de nhada e explicaram-me como
deveria cuidar dele, sempre que Id ia ensinavam-me a fazer os exercicios".

(C10) “...fol inferessanfe, quando I& estdvamos, finhamos uma enfermeira novinha que
nos ensinava como haviamos de falar para ele ndo ficar nervoso. E que se via

que ele ndo conseguia dizer o que queria e ndo ficava bem”™.

Sdo referidos aspectos negativos por parte dos cuidadores como ndo permanecer

junto do doente, ndo valorizar as queixas e preferéncias alimentares do doente.
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A componente relacional com o doente e com a familia, assim como o dominio

técnico do enfermeiro revela-se de extrema importéncia para o cuidador.

(C8) “...Ele foi bem ftratado, mas sabe que eles ndo estdo sempre & beira dos

doentes”.

2.4.2. O papel do enfermeiro em contexto domicilidrio na perspectiva do cuidador

informal principal

o i

Executa técnicas de enfermagem
Avdlia e vigia estado de savde
Disponibilidade
Afitude de escutq
Apoio emaocional
Simpatia
Amizade
Dedicacdo

Promocdo de hdbltos de vida sauddavels
Prevenc8io de complicacdes
Orientacdo na gestdo de tempo do cuidador
Técnicas executadas pelo cuidador informal e pelo
auxiliar familiar
Orientacdo de recursos econdmicos
Entre profissionais de saude
Entre instituicSes
Negociacdo Com o cuidador informal cuidados prestados ao doente
Quadra 23 - Papel do enfermeiro em contexto familiar na perspectiva do cuidador informal principal.

Técnico

Relacional

Educacional

— OO W A WN AN

Coordena¢do

o

Intermedidrio

U AW

o

No que concerne & categoria Papel do enfermeiro em contexto domicilidrio na
perspectiva do CIP verifica-se que todos os cuidadores foram de opinido que o enfermeiro
os gjuda a cuidar do seu familiar no domicilio e referem a execucdo de técnicas de

enfermagem como a principal actividade desenvolvida por estes (Quadro 23).

(C3) “...A enfermeira que cd tem vindo tem-me ajudado, veio ca ver a ferida que a
minha mée finha num pé, ganhou-a no hospital, e fem-na fratado muito vem,
que eu vejo [...] E o que me tem valido, é um amor, tem sido todas as que tem cd

passado. Ajudam-me muito, as vezes chega e eu ainda estou a lava-la e ela
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ajuda-me, veste-ma, faz-lhe os pensos e depois pdem-lhe as almofadas de uma

maneira que ela fica como um anjo".

E de salientar o papel de educador reconhecido por uma grande parte dos
cuidadores, em que o enfermeiro faz o reforgo dos ensinos efectuados no hospital e os

adequa & redlidade domiciliaria, avaliando e vigiando ¢ estado de saude do doente.

(C2) “...Ela quando cd bem ajuda, vem de vez em quando para mudar a algdlia e ver
como ela esta [...] Ela também vai sempre ver o rabinho e os pés da minha fia e
diz-me para o manter impinho e seco. Se ficar vermelho tenho de a chamar. As

vezes manda-me colocar uma pomada que me mandou comprar'.

O papel de intermedidrio com outros profissionais de salide nomeadamente com o
médico de familio, e instituicdes como as entfidades provedoras de servigos de apoio
domicilidrio ao nivel da higiene do doente e da habitagdo e fornecimento de refeigdes, sdo
referidas como actividades desenvolvidas pelo enfermeiro e de grande proficiéncia para o
cuidador e para o doente, assim como o papel de consulfor.

PHIPPS (1999:242) afirmou que "“...os enfermeiros devem conhecer 0s recursos
comunitarios disponiveis para os doentes, a fim de os informarem, assim como ds familias,
dos recursos que podem conseguir, dos tipos de servicos de que podem beneficiar, e dos

fipos de referéncia que precisdo de obfer para conseguir esses servicos'.

(C2) “...Quando cd vem e vé que ela ndo estd muito bem, fala com o médico e fraz a
receita dos medicamentos”.
(C4) "...foi ela que chamou as meninas das... (auxiliares familiares] que vem cd todos

os dias...”.

Os cuidadores informais principais quando  questionados  sobre o papel
desempenhado pelos enfermeiros durante as visitas domicilidrias, referem-no como um bom
ouvinte das suas necessidades, facilita a expressdo de sentimentos, dd apoio emocional,

estabelece relacdo de amizade com o doente e dedica a este.

(C3) “...E depois aturarem com uns chatos como eu, ter que nos ouvir a lamentar-

-mo-nos. A senhora enfermeira, s vezes vé-me tao desesperada que até se
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senfa um bocadinho a falar comigo. Admirc-as muito por levar @ vida a
ajudar os outros e a ver sé desgrag¢as”.

(C 9) “Chorei muitas vezes com ela {enfermeira), coitada tinha de me aturar.
Tentava sempre dar-me forca e disse-me que ele ia melhorar, ia ser devagar
mas ia melhorar, e assim tem sido",

(C5) “...a senhora enfermeira fambém me fem agjudado, tfemos conversas sobre a

minha m&e e aquele bocadinho dd-me alentfo para continuar...".

Para MORRISON (2001} a relag@o enfermeiro/doente ndio € uma relagcdo entre igudis,
uma vez gue o enfermeiro dd mais do que recebe, MORRISON (2001:94) afirma que “...Ndo
hd uma relagdo weciprocar enfre enfermeiro e doente, embora seja provdvel que se
desenvolva por vezes um esfreifo lagco entre aiguns doenfes e enfermeiros”. £ posta a
hipdtese de existir reciprocidade na relagdo enfermeiro doente nos casos da relagcdo ser
duradoura em que esta se tenha desenvolvido € mantideo ao longo do tempo. No nosso
estudo verifica-se que a proximidade com o doente e com a familia € maior na intimidade
do domicilico e o contacto didrio com as dificuldades do cuidador informal e da familia, a
gjuda gue lhes prestd, assim como o conhecimento antes da instalagdo da doenga do
enfermeiro quando recorriam ao Centro de Saude levam os cuidadores informais principdis
frequentemente a chamar o enfermeiro de amigo.

WATSON (2002:115) refere que o envolvimento do profissional com o utente difere do
de amigo porgue ¢ enfermeiro tem uma visGo mais objectiva e externa das situagdes
embora reconhecendo algumas diferencas entre as relacdes pessoais e profissionais, o
enfermeiro ndo manifesta menos envolvimento. Este usa a dimensdo do EU como fonte do
relacionamento profissional “...a enfermagem € 1do imediata, e muitas vezes intima e
privadao, com complexidades cientfficas, ariisticas, humanisticas, éticas e técnicas, oferece
tavenidasy para cada dimensdo ~ do profissional, incluindo o emocional, mental, estéfico,
intuitivo, fisico, espiritual e experencial - para estar envolvido".

Alguns cuidadores informais principais demonstram admiracdo, deferéncia e gratiddo
pelos enfermeiros prestarem os cuidados ao doente com abnegagdo. Ao falar destes,
mesmo tendo estado em confacto frequente nos UOlfimos 5 meses, chamam-nos de
«Senhor(a) Enfermeiro(a)» sendo este para o mesmo autor um sinal claro de deferéncia,
embora possa fambém servir como forma de legitimar o papel do profissional, de cuidador e
de poder do enfermeiro.

A ponderacdo de recursos econdmicos, a tentativa de auxilio na obtencdo de meios
técnicos e a orientacdo na gest@o do tempo do cuidador sdo aspectos tidos em conta pelo
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enfermeiro no sentido de coordenacdo de recursos técnicos € humanos, nomeadamente
das actividades do CIP e dos auxiliares familiares.

Segundo REY e ALVEAR (1995:65) a planificagdo dos cuidados com o cuidador
informal & com o receptor dos cuidados € uma aclividade essencial da enfermeira assim

como O apoic e acessorameanto.

(C1) "...Ela bem nos quer gjudar, até j& pediu um colchdo especial para a minha
mulher, mas tem sido dificil, eu jé fui falar por causa disso com a minha meédica e
com a assistente social, elas disseram que iam ver, mas até agora nada. [...] Tem
sido muito nossa amiga (enfermeira)...tem sido muito nossas amigas{ médica e a
enfermeira)”.

(C3) “...Também me disse para aproveitar para descansar quando ela dorme, mas eu
aproveito para fazer as coisas que tenho atfrasadas”.

(C4) "...Se nos tem gjudado? Tem, quando cd vem levanta a minha mulher para a
cadeira e foi ela que chamou as meninas das... [auxiliares familiares) que vem cd
todos os dias duas vezes para lavar a minha mulher, mudar a fralda e essas
coisas. Deixam-me a comida e eu aprendi a dar-lhe a sopa e depois dou-lhe.
Tem sido o que nos fem vdilido [...] Também conseguiu-me arranjar uma cama e
um colchdo daqueles que enche, mas ele furou, e esfou a ver se me aranjam

outro, é muito dificil, estou a espera hd jd uns meses. £ muito nossa amiga"”.

O papel de negociador & fambém referido pelos cuidadores. Verificamos que o
enfermeiro estabelece contratos ndo contingenciais com o CIP e com a familia, identifica o
problema, traca estratégias para o ultrapassar, define objectivos € envolve o cuidador e o
doente nas decisdes sobre os cuidados. Estimula o cuidador a assumir as suas
responsabilidades. Contribuindo para o aumento da auto estima quando este consegue

atingir os objectivos propostos.

(C1) “...também para lhe dar dgua que a urina ndo estd muito bem, estd escura e
para a virar na cama por causa das feridas ou ent@o para a sentar na cadeira e
leva-la & mesa para comer, mas eu ndo posso. Ela é que me costuma ajudar.
Tenho-a levado todos os dias a almocar & sala, a senhora enfermeira disse que

lhe fazia bem comer com a familia".
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(C3) “...a senhora enfermeira diz-me que a tenho de estar sempre a mudar de posicdo
[...] Trouxe-the a televisGo para o quarfo para a distrair duranfe o dia porque a
senhora enfermeira me sugeriu”.

(C9) “...Tenho fudo escrito num papel que ela me deu com o que deveria dar-lhe de

comer".

2.4.3. - Acessibilidade aos cuidados de enfermagem

Em relacdo & categoria acessibilidade aos cuidados de enfermagem pelo CIP
durante os Ultimos 5 meses verifica-se que o CIP solicitou os cuidados de enfermagem
maioritariamente através do contacto telefonico com o Centro de Saude, sendo

considerado como um meio facilitador, uma vez gue referem poderem ausentar-se de

junto do doente por pouco tempo (Quadro 24).

“Através de contacto presencial (Enfermeiro-Chefe ou

Contacto enfermeiro visitador) 4

Afravés de telefone 6

Resposta &s No proprio dlg para I:esp?nder. a solicitacdes urgentes )

o Inexistente a noite e fim-de-semana 2
solicitacdes i :

No dia seguinte 10

NUmero de Pontudis {vigildincia e promog¢do da saude) 2

visitas Atendendo &s necessidades (didrias, semandis,...) 8

Quadro 24 - Acessibilidade aos cuidados de enfermagem pelo cuidador informal principal durante os Gltimos 5
meses.,

Em relacdo ao enfermeiro referem que este faz as visitas domiciliarias necessdrias em
ndmero, mas parcas em tempo. Alguns referem ainda que gostariam de ter o enfermeiro 24
horas por dia disponivels, uma vez que ndo hd apoio domicilidrio depois das 20 horas
durante o semana e ao fim de semana. Ainda assim referem que no hordrio de
funcionamento do Centfro de Salde os enfermeiros séio bastante disponiveis e respondem

com prontiddo as solicitagdes.

(C1) “...Dentro dos possiveis tem ajudado, apesar de vir cd todos os dias, € pouco
tempo. A minha mulher estd cada vez pior, precisava de uma enfermeira o dia
fodo aqui [...] A senhora enfermeira que cd vem é muito prestdvel, mas fem mais

doentes”.
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(C3) "...A enfermeira tem-me ajudado muito, s6 é pena ficarem pouco fempo, ela tem
mais doentes”.

(C4) “...J& tem acontecido da sonda do nariz entupir, e telefono para o cenitro de
salde, I& para a chefe e ela manda logo alguém, e até fambém ja acontfeceu
de sair a algdlia e eles vem logo ca. 56 tenho pena que venham 1o pouco
tempo por dia”.

(C7) “...Tem ajudado, vém sempre que € preciso e ajudam-me a mudd-la, vém mudar
a sonda do nariz de vez em quando [...] Vou-lhe ser muifo sincera, ndo tenho
nada que dizer, nada, dos enfermeiros tenho a melhor... quando preciso, eu ndo
posso dizer o que gostava de fer mais" .

(C8) "...56 é pena que & noite e ao fim-de-semana eles ndo venham, quando tinha
algdlia chegou a entupir e ele ficava com muitas dores e tivemos de chamar os

enfermeiros da ...{Privada) ".

O cuidador Informal algumas vezes ndo quer assumir as suas responsabilidades e
estando habilitado e capacitado para cuidar com o passar do tempo o enfermeiro vai
refirando, gradualmente, o seu apoio ao cuidador fendo em vista incitar & responsabilizac&o
e & autonomia. Surgem tambem cuidadores apesar de estar habilitados para cuidarem, ndo
estdo capacitados pois apresentam problemas como cansago por cuidar do doente ou as
limitacdes fisicas inerentes & idade e gostaria de ser substituido ou ajudado nas tarefas que
exigem mais esforco fisico desconhecendo como obter recursos. Os cuidadores informais
principdis reconhecem o enfermeiro como ¢ profissional mais indicado para o substituir,
apesar de existir na comunidade entidades que podem formecer alguns servigos que ndo
tem necessariamente que ser efectuados pelo enfermeiro, desde que estes os
supervisionem.

Para COLLIERE (1987:290) a competéncia de enfermagem baseia-se “..na
compreensdo de tudo que se torna indispensdvel para manter e estimular a vida de alguém,
procurando quais os meios mais adaptados para o conseguir |...) situa-se na mobilizacdo e
desenvolvimento das capacidades da pessoa, da familia, dos que o cercam, para fazer
face a um acontecimento, resolver dificuldades, visando fornd-la competfente e capaz de
utilizar os recursos afectivos, fisicos, sociais @ econdmicos que dispde”.

Verificamos que num primeiro momento, logo apds a alta, hd um maior dominio dos
profissionais com uma maior dependéncia por parte dos cuidadoeres informals & que depois
de Iniciar a sua partficipac@o no processo de tomada de deciséo e de cuidados, e se dar

uma transferéncia de poder do profissional para o cuidador, ao fim de cinco meses os
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cuidadores manifestam auto-confianga e sentem-se mais habilitados a cuidar. N&o
podemos dizer o mesmo da capacitagdo porque alguns ginda apresentam dificuldades na

obtengdo de recursos.

(C2) “...Ela quando c& bem ajuda, mas agora sé vem de vez em quando para mudar
a algdlia e ver como ela estd. Eu precisava de ajuda mais tempo e fodos os dias,
para the dar banho, mudad-la, e senta-la no sofd. NGo posso pagar, a reforma
dela ndo chega a nada. Ela pesa muito e ndo gjuda nada, e eu fico muito
cansada”.

(Cé) “...Vem ¢a sempre que precisamos. Vem mudar g sonda e durante a semana vaj
passando para a aspirar, que eu isso ndo fago. J& tentaram ensinar-me para eu
numa emergéncia fazer, mas faz-me muita impressdo e recuso-me a faze-lo. J&
precisei de noite que ela quase abafava mas eu chamei o 112 [...] Elas fazem
fudo o que podem, ndo podem fazer mais...".

(C4) “...as vezes quando ela piora e eu estou sozinho fico aflito.... Quando lhe soltam
05 escarros, penso logo que eia vai morrer... a senhora enfermeira ensinou-me a

ligar o gparetho e a impar-lhe a boca, mas se soubesse o que isso me custa...".

2.5. - A PREPARACAO DO CUIDADOR INFORMAL PRINCIPAL

2.5.1. - Tipo de preparacdio para a glig hospitalar

No que concerne qo tipe de abordagem para preparacdo da atta do CIP verificamos

gue existiu maioritariamente © contacto formal para preparacdo da alta, onde o

interveniente mais referido foi o enfermeiro (Quadro 25).

i s s Tt AL vt e sl
Enfermeir
Médico
Nutricionista
Técnico de Servico Social

Informal Requisicdo pelo cuidador informal principal
Quadro 25 - Preparag o do cuidador informal principal para a aita,

Formal

— 0N O 0l
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Todos os cuidadores informais & excepgdio de um, receberam informagdo dos
enfermeiros nomeadamente na altura das visitas.

CANDIDO {2002:38) nas conclusdes do seu estudo sobre a apreensdo e satisfacdo
com as informagdes de salde em contexto hospitalor refere que “...os visitantes
consideraram que obtém a maioria das informagées junto dos enfermeiros porque mais
facilmente conseguem contactar com estes, considerando que o fazem frequentemente
{...] Concordam que recebem informacdes de salde que thes permite conhecer melhor a
situagdo do doente internado [...] ficam a compreender melhor a doenca do seu doentfe e

como podem gjuda-lo a prevenir complicagdes e a manfer a sua savde”.

([C1) “...As vezes falava com eles na hora das visitas. Explicaram-me que finha de
mudar a algdlia e como tinha de Ihe fazer a sopa para dar pela sonda...".

(C2} “...Fui falar com 0 médico que lhe deu alta, por causa da medicag¢do e veio com
consulta marcada".

(C3) "...No dia da alta, chamaram-me I& para me explicar as coisas, fui falar com um

enfermeiro".

2.5.2. - Informacdo fornecida

2.5.2.1 - Para a alta hospitalar

Ensinc de técnicas de enfermagem
Encaminhamento para instituicoes
Conselhos e prescricdes médicas
Cuidados alimentares (nuiricionista)

Verbalmente

Gavagem
Verbalmente com Posicionamento, mobilizacdo e levante
pratica Cuidados com a manutengdo da sonda vesical

Exercicios passivos

Carta de Alta de enfermagem
Carta de Alta médica
Escritcy PrescricGo de medicamentos
Requisicdo de fisioterapia
Marcacdio de consulias

Contributo da Ajuda no cuidar
informacdo Inseguranca apds ensino
Médico
Participantes na Enfermeiro
transmissdo Nutriclonista

NNgUWWwaor,oo 2w ARNNGOS

Técnico de Servico Social

Quadro 26 - Informagdio fornecida ao cuidador informal principal durante a preparacéo da alta.
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Todos os elementos da amostra referram que a informagdo fornecida durante a
permanéncia no Hospital e especificamente para a preparagdo da alta, fol benéfica. Tendo
sido dada maior importé&ncia ao ensino das técnicas de enfermagem, como a gavagem,
cuidados com a manutencdo do cateterismo vesical, mobilizacdo, exercicios, higiene e
conforto. AUGUSTO (2002:105) no seu estudo no que conceme ao contributo da formagdo
efectuada durante o internamento para ajudar o cuidador informal a cuidar do doente,
concluiu que os ensinos efectuados incidiam sobre as necessidades humanas bdsicas de
nivel inferior (MASLOWY}; as familias atribuerm maior importéncia aos cuidados de higiene e
mobilizacdo, ou seja aos cuidados de manutengdo da vida, para o bem-estar fisico do

doente.

(C5) “...Também me explicaram como deveria passd-la da cadeira para a cama e da
cama para a cadeira e de que lado deveria comecar a vesti-la. Disseram-me
que finha que acabar de tomar umas injecgdes [...] Explicaram da sonda, como
tinha que fazer, dos medicamentos, como tinha de the pegar, para a mudar e
para a vestir, para ndo esquecer de a senfar todos os dias, sei lad que mais... n&o
me lembro assim de mais nada [..] Ajudgram-me muito, veio tudo
preparadinho”.

{C8) *...Quando the deram alta disseram-me que tinha que the firar o sal da comida
porque ele é hipertenso € com o acucar porque também ficou com diabefes. Ele
também veio algaliado. Eles disseram-me que lhe tinha de dar muita dgua por
causa das infecgdes [...] Eles Ia até eram simpdticos, ajudaram-me porque me
explicaram como devia fazer-lhe a comida, que eu tinha ddvidas ndo sabia bem.
Também me explicaram que era imporfante fer-lhe sempre a fralda seca e se
ficasse vermelho para lhe pdr a pomada dos bebés™.

(C9) “...ensinou-me como fenho que ajudar © meu marido a mexer-se, como o devo
levantar e sentar, explicou-me como o devo meter na banheira para the dar
banho @ alguns exercicios que ele fem que fazer todos os dias. Ensinou-me a vestir
primeiro o lado que ndo mexe e que medicacdo lhe tenho de dar. Foram de

grande qjuda”,

A grande moioria refere que houve encaminhamento do doente para outras
instituicdes nomeadamente para o Centro de Salde e as clihicas de fisioterapia ou que

sairam do hospital com consulia marcada. LUZ {2003:42) no seu estudo refere que "...os
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enfermeiros que prestam cuidados em meio hospitalar tém a responsabilidade de prever as
necessidades especificas apds a alta dos doentes e de Ihes assegurar um
acompanhamento apropriado @ sua situagdo, nos contexfos de sadde, social e espiritual de
forma a promover a sua autonomia mas também ndo deixar cair neste, a sensagdo de que
fica sozinho e abandonado & sua condicdo"” e ainda sobre o contetudo da carta de alta
menciona que "...fora-se importante registar as consulfas de referéncia porque é um dado
impartanfe para compreender o problema de salde e mesmo estabelecer a arficulacdo

entre os cuidados de saude primdrios e hospitalares ..." orientando também a familia.

(C5}) "...No hospital explicaram-me que a feria de levar para a fisioferapia e o que ela
conseguir recuperar nos préximos ¢ meses serd possivelmente como ela ficard [...]

marcaram-lhe consulta.

Verifica-se que houve na maioria dos casos contacto formal, para preparar a alta do
doente, em que participou uma equipa multidisciplinar,

(C1) “...antes dela vir embora chamaram-me Ia para falar cormn o médico e deram-me
duas cartas para enfregar no posto & médica de familia e a enfermeira-chefe...".

(C5) “...no hospital comreu tudo bem, falava com os enfermeiros, com o médico, fui
falar com uma nutricionista para ver a alimentfacdo que the havia de dar...".

(C7) "...Falou-se com a Assistente Social...".

Foram fornecidas cartas de alla meédica e de enfermagem para permitir a

continuidade de cuidados a alguns cuidadores.

(C2) “...tfrouxe duas cartas e levei-as ao médico do Cenfro de Saude...".

(C3) "...Falaram-me dos medicamenfos, deram-me as cartas para enfregar,
explicaram-me o que the deveria dar para comer. Ey estava com um bocado de
medo. Mas eles deram-me 03 medicamentos para aquele dia e explicaram que

tinha de ir & caixa, pedir gjuda™.
No total da amostra apenas a quatro dos cuidadores informais foi dada carta de alta

de enfermagem, para PHIPPS (1999:242) "...0 enfermeiro hospitalar deve comunicar

claramente & entidade de cuidados continuados os dados pertinentes para os cuidados ao
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doente, para que seja assegurada a continuidade de cuidados”. LUZ (2003:36) no seu estudo
sobre a importancia dos conteldos da carta de alta para a continvidade dos cuidados

refere que “...a carta de alta é um excelente instrumento de comunicagdo, pois dd
informagdes importantes ao enfermeiro para que este possa continuar a prestar cuidados de
saude". Conclui ainda que esta deve conter a informagdo necessdria ... & identificacdo do
utente, das suas necessidades, do apoio familiar, dos recursos da comunidade, que
possibilitem o conhecimento integral do utente e uma prestagdo de cuidados adequada”.

A continuidade de cuidados requer uma abordagem multidisciplinar/ interdisciplinar e
a carta de alta fornecida ao utente & maioritariamente uma carta médica que ndo contém
todos os dados necessdrios & continuacdo de cuidados de enfermagem pois a maioria das
vezes refere apenas o diagndstico, as intervencdes médicas e a farmacoterapia, torna-se
importante completar a carta de alta com a informagdo de enfermagem e dos outros
profissionais de saude envolvidos no processo durante o internamento nomeadamente a
informac&o do técnico do servico social em especial em contextos de grande dependéncia

e solid&o como é muitas vezes o dos doentes que sofrem AVC.

Dois dos cuidadores fizeram-se representar junto da equipa de saude para a
preparagdo formal da alta hospitalar por familiares proximos consideradas por eles mais
capazes de aprender.

CANDIDO (2002:38) nas conclusdes do seu estudo sobre a apreensdo e satisfacdo
com as informacdes de salde em contexto hospitalar refere que o facto de serem ou ndo

familiares do doente ndo influencia o tipo de informacgdo apreendida nem na satisfacdo.

(C4) "...eles ensinaram a minha filha... a dar a comida pelo tubo, e ela é que me
explicou como é que tenho de fazer".

(Cé} “...foi a minha sobrinha que me ensinou, mas explicaram-the Ié no hospital”.

Apds ensino houve cuidadores que referiram sentir-se inseguros face & informagdo
proporcionada. Segundo REY e ALVEAR (1995:64) um dos problemas com que se depara o
cuidador informal € que "...nem sempre dispdem dos conhecimentos necessdrios que

sustentem a sua acfuacdo”.

(C2) “...eles fizeram o que puderam, eu é que continuei cheia de medo de ndo a

conseguir fratar bem™.
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(C5) “...sabe que nds ndo sabemos nada e numa situacdo como esta ficamos
inseguros e por muito que nos dé é sempre pouco, eu acho que um deveria ter
explicado mais coisas”.

(C9) “...Tiveram o cuidado de antes de mo mandar para casa, ensinaram-me algumas

coisas. O dificil vai ser daqui para a frente”.

2.5.2.2. - No domicilio

Apods cinco meses da alta do doente foram efectuadas novas entrevistas aos mesmos
cuidadores informais. Da andlise da informag&o contida nestas entrevistas, ressalta-nos o

seguinte (Quadro 27):

wormaq.&o tomedda emc m demlcﬂl&r[o\ao cuidudar Mormd pﬂnd’m e

; " Unidades de Andlise. i Sc:wes
Ensrno de técnicas de enfermagem 10
Estimulo & reinsergdo familiar 1
Comunicagdo 1
Yepxdlinials Promocgdo de habitos de vida sauddaveis (alimentagdo, laser) 6

Prevencdo de complicacdes (Ulceras de pressdo,
Hipertencdo, diabetes)
Gavagem
Exercicios
Posicionamento, mobilizagdo e levante
Aspiracdo de secrecdes traquiobronquicas

Verbalmente
com pratica de

e £ oS G I N e 8 [0 o)

técnicas e
Higiene
Cuidados com a manutencdo da sonda vesical
Escrita Panfletos

Conftributo da Ajuda no cuidar 10
informac&o Inseguranca apds ensino 4
Médico 2
Participantes na Enfermeiro 10
fransmissdo Auxiliares Familiares 1
Familiares a amigos 2

Quadro 27 - Informagdio fornecida em contexto domicilidrio ao cuidador informal principal.

Todos os cuidadores referem que |hes foi fornecida no domicilio informagdo sobre
cuidados a fer com o seu familiar, como prevenir complicacdes, como promover hdbitos
sauddveis de vida. Segundo REY e ALVEAR (1995:65) a educacdo para a salde é uma
actividade essencial da enfermeira junto dos cuidadores informais. A grande maioria assume

gue a informagado foi Util, frutuosa.
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(Cé) "...tem-me agjudado, a senhora enfermeira que vem cd mudar-lhe a sonda e
aspira-la, & muito simpdtica. Ld me vai explicando as coisas. Que coisasé Como
pdr as almofadas nos joelhos e nos pés, a limpar-he a boca, com os pauzinhos
com a compressa, e estd sempre a dizer que lhe dé liquidos. Eu até he faco um
suminho e dou-the [...] Tem gjudado se ndo fosse a ajuda que nds temos ndo sei o
que seria de nos. Se calhar j@ cd ndo estdvamos. Ndo sei o que lhe diga em
relagdo ao que ajudam menos, ndo tenho que dizer".

A informagdo fornecida, &€ maioritariamente relacionada com as técnicas de

enfermagem.

(C2} “...explicaram-me algumas coisas. Da alimentacdo, o coar a sopa para ndo
entupir a sonda, vira-la na cama, por causa de ndo abrir chagas, mudar-lhe a
fralda e manferhe o cuzinho limpinho e sequinho. Ela é como um bebé |[...] E
assim, ela explicou-me como mexe-la na cama e a colocar-lhe as almofadas,
como devo fazer a comida, estd sempre a dizer para the dar dgua e sumos. E
que ela urina pouco para o saco. Todas as vezes que vem cd e a apanha ainda

na cama ajuda a sentd-la na cadeira™.

Alguns cuidadores referem inseguranca apds o ensino, provavelmente por este incidir
sobre as técnicas de enfermagem, sobre cuidados que sdc reconhecidos como
conhecimentos de um profissional, como um saber de um especialista.

Faz parte do papei do enfermeiro detectar estas insegurangas, e ajudar o cuidador a
ultrapassa-las. WATSON (1999:53) refere que “...acompanhando o aumento da consciéncia
e dos conhhecimenfos dos problemas relacionados com o stress e com a salde, cresce
rapidamente um corpo de conhecimentos e de habilidades associadas ao lidar com o
stress, mecanismos de coping e estratégias de reducdo do stress. Todas estas dreas ndo

médicas estdo a ser incorporadas nos papéis fradicionais do enfermeiro™.

A visita regular do enfermeiro confere-he mais seguranga no cuidar, pois vai de
alguma forma aferindo os cuidados, reforgando os ensinos, dando orentacdes,
esclarecendo duvidas, vigiondo o estado de salde do familiar e vai adequando a
informacgdo fornecida em contexto hospitalar hd realidade domicilidria nomeadamente no

que diz respeifo as condigdes fisicas da habitagdo.
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1 g2 SCO
Profissionais de salde 10
Formal i o :
Auxiliares Familiares (Seguranga Social) 1
Experiéncia da vida 5
Informal Amigos 1
Vizinhos 1

Quadro 28 ~ Fontes de aprendizagem referidas pelo cuidador informal principal.

As fontes de aprendizagem relacionadas com cuidados de salde referldas s@o
maioritariamente os profissionais de salde. A experiéncia ao longo da vida é outra fonte de
aprendizagem de cuidados referida pelos cuidadores informais principais. O criar dos filhos é
comparado com a situagdo de cuidar o doente com AVC, neste caso uma vez que

apresentam uma elevada dependéncia de outros (Quadro 28).

(C2) “...é assim. Eu faco o melhor que sei e a senhora enfermeira tem-me explicado,
mas eu ja criei duas fithas e isto é como cuidar de um bebé. [...] era importante
porque hd coisas que agente ndo sabe, ndo somos enfermeiros nem médicos,
ndo esfudamos paraq isso. Eu fenho aprendido a forca”.

(C6) “...aprendemos com a vida, se ndo sabiamos passamos a saber".

(C8) "...eu gosto muito de aprender. Diz-se que se aprende até morrer".

2.5.3. - Curso de preparacdo para cuidadores informais

Ajudava a cuidar melhor 6

Sim Ajudava a ter mais seguranca 2
Falta de tempo 2

Nado Ensino formal efectuado suficiente 2

Quadro 29 — Interesse na frequéncia de um curso para cuidadores.

No que concerne a categoria interesse em frequentar um curso para cuidadores a

maioria referiu que este seria uma mais valia para cuidar melhor do doente (Quadro 29).

(C1) "...oh minha senhora o curso ja eu o fenho, firei o & forca. Mas ndo, ndo me
importava de aprender mais, 56 que ndo tenho tempo para isso, ndo posso deixa-la
sozinha".
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(C3) "“...eu acho que sim, sabe que fazemos © que podemos, mas se hos
ensinassem faziamos melhor".

(C5) “...eu acho muito importante que nos ajudem a tratar dos doentes, que nos
ensinem a fazé-lo, pois eu ndo sei quanto tempo vai durar a minha mée, mas gostava de
tratd-la bem, gostava que ela vivesse o melhor possivel estes tempos que the restam, mas

eu ndo fenho tfempo, Ndo posso sair de casa”.

Houve quem referisse que seria um contributo para colaborar mais @ melhor com os

profissionais ha recuperagdo do doente.

(C9) “...& muito importante e eu que o diga, o que nds, a familia, fazemos em casa
para a recuperacdo do doente. £ connosco que ele conta mais e por isso é
importante que nds saibamos ajudar os profissionais para conseguirmos que o
doenfe melhore. O que me ensinaram foi, sem duvida alguma, muito importante

e tudo o que pudesse aprender mais, melhor seria para mim e para ele".
Outro dos beneficios do curso seria prestar cuidados mais seguros para o doente.

(C8) “...6 bom que nos expliquem certas coisas que ndo sabemos. As vezes, até
podemos estar a fazer coisas que ndo devemos, sem saber. E mais seguro se nos
explicarem as coisas. Eu gosto muito de aprender. Diz-se que se aprende até

morrer'”.

Dois dos cuidadores referiam que o ensino formal efectuado foi suficiente e que j&@

ndo tém idade para aprender.

(C4) “...oh menina, burro velho ndo aprende linguas. Eu estou a brincar, mas € que eu
j& estou velho para ir para a escola tirar cursos. O que eu sei, e o que a senhora
enfermeira e as meninas me tem explicado fem chegado'.

(C6) “...eu ndo saio de casa e o que fagco € o que sei, acho que ela estd bem tratada
e que ndo preciso de aprender mais nada, para além disso ja sou velha, o que é

que eu ia aprender agora®...".
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Chegados ao fim do relatdrio do nosso estudo, surge a necessidade de eduzir as ideias
fundamentais sobre todo este frabalhe de investigacdo que realizamos.

Abordamos a familia sob o ponto de vista sociolégico assim como as diferentes
definigdes, fungdes, papeis e dinGmicas familiares. As doencgas cerebrovasculares foram alvo
de reflexdo dando énfase particular ao acidente vascular cerebral uma vez que os
cuidadores informais principais de doentes com esta patologia foram os participantes no
nosso estudo. O papel dos CSP e a reabilitagdo do doente com AVC na comunidade foram
também alvo das nossas reflexdes. Sendo o AVC considerado uma situagdo de crise na
familia, a resposta humana & doenca e as estratégias de adaptagdo para superagdo da

crise tiveram for¢osamente de ser abordadas.

Do ponto de vista sociolégico, este estudo parece-nos importante, pois os seus
resultados, poderdo aumentar o conhecimento dos enfermeiros e outros técnicos de salde
sobre a forma de agir, pensar e das dificuldades sentidas pelo CIP do doente com AVC no
momento da alta hospitalar e apds cinco meses a cuidar do familiar em casa. Sabendo que
o cooperacdo deste nos cuidados é determinante na reabilitacéo do doente. Permite-nos
ainda reflectir sobre a preparacdo da alta e sobre a participacdo e o confributo dos
enfermeiros na adaptagdo ao papel de cuidador informal. As consequéncias deste estudo,
poderdo ser, provavelmente e do ponto de vista econdmico, enormes, porque um cuidador
informal informado e colaborante terd mais facilidade em cuidar do doente, reduzindo as
complicagdes para si e para este, assim como o niUmero de infernamentos, os farmacos
administrados, entre outros. Sem querer extrapolar a contribuicdo deste estudo estender-se-&
cerfamente, para uma melhor compreensdo do fendmeno de cuidar de um familiar com
AVC, & criacdo de novos programas de preparacdo de cuidadores informais, permitindo
uma colaboracdo activa da familia, como é lema dos cuidados de salde actuais.

Partilhando desta opinidio, MENNLEY (1989) citado por AUGUSTO {2002:79), afirma que
“...uma familia informada é certamente uma familia mais franquila, menos ansiosa e mais

confiante e colaborante, cabendo ao enfermeiro um papel fundamental nesta drea".
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Uma das conclusdes que exiraimos deste estudo € a de que os cuidadores informais
principais s&o maioritariamente mulheres com uma faixa etdria elevada, em idade de pré-
reforma ou reforma, casadas e com baixo nivel de escolarndade. A relagdo de parentesco
gue predomina € a de conjugue.

Qbservou-se que apesar da faixa etdria elevada os cuidadores informais principais
apresentam-se maioritariamente independentes ao nivel das capacidades funcionais e gue
esta capacidade ndo se alterou o longo dos cince meses, embora alguns refiram
dificuldades em mobilizar os doentes, dificuldades estas, associadas as limitagdes que a
idade acarreta.

Em relacd@c aos doentes verificamos que estes apresentam uma faixa etdria elevada,
pertencem maiocritariamente o sexo masculino. Antes do AVC os doentes eram portadores
de diversas patologias que lhes causavam dlguma dependéncia, tendo o AVC agravado
esta situacdo. Assim no momento da alta aqpresentavam-se maioritariamente com
dependéncia fotal ao nivel das capacidades funcionais; ao fim de cinco meses esta
situagd@o ainda predominava.

Também é de salientar que este estudo teve como critério que o doente fosse
referenciado para receber cuidados de enfermagem e que por diversos factores, pela nossa
experiéncla sé sdo referenciados casos de doentes com alguma dependéncia. Raramente
é solicitada visitagcd@o domicilidria de enfermagem sem um intuito prioritdrio curativo; poucos
s@o 0s casos exclusivamente de promocdo da salde e prevencdo da doenga. Dai ndo ser
de estranhar o grau elevado de dependéncia dos doentes da amostra. Verificou-se que
existem diferengas nos dois momentos, assim como realidades diferentes.

O CIP gquando confrontado com a dalia do doente manifesta sentimentos de medo,
inseguranga no cuidar e desorientagcdo. Apds cinco meses a cuidar, verifica-se que os
sentimentos negativos existentes neste momento se reportam mais especificamente ao
estado de saude dos doentes e d evolucdo da doenga e ndo fanto com a situagdo de
cuidar, aparecendo mesmo cuidadores a referir-se ao cuidar comoe uma actividade
gratificante.

No que concerne & percepcdo da alta verifica-se que os cuidadores informais
principais consideram que o doente ndo tinha condicdes para a alta, pois necessitavam de
cuidados hospitalares, apontando de alguma forma os profissionais de salde e o Estado
como sendo negligentes. Consideram-se ainda inaptos para receber o doente no domicilio
alegando falta de conhecimentos, alteragdes dos seus hdbitos de vida didrios, falta de

ajuda, idade excessiva, entre outros. Apesar da inaptiddo que sentem, aceitam cuidar do
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doente no domicilio, apresentando sentimentos de obrigacdo e gratiddo para com o
doente, referindo-se ainda ao ambiente familiar como salutar para ¢ doente.

Assim uma das razées evocadas pelo cuidador informal aceitar cuidar do doente &
pela necessidade de satisfazer as suas emogdes através da relagdo com o outro, embora

esteja também implicito no discurso de alguns cuidadores a falta de outra opgdo.

A familia perante a situagcdo de cuidar do doente no domicllio no pds alta, organiza-se
no sentido de dar resposta & nova situagdo, verificando-se amranjos ao nivel dos papéis
(negociagdo, transicdo e acumulagdo) com o reconhecimento de novas tarefas. Verifica-se
no segundo momenfo que alguns destes arranjos se mantiveram e outros tiveram se ser
renegociados. O conflito de papéis estd presente nos dois momentos e aparece associado
ao acumular destes. Para além dos amanjos familiares também se verificam adaptacdes do
meio doméstico, quer alteracdes do mobilidrio quer do espago fisico. A aquisic@o de meios
técnicos € também uma das atitudes tomadas pelo cuidador informal para receber o
doente.

Apura-se que o cuidador informal recorre a redes formais e informais de apoio para
obter amparo e ultrapassar as dificuldades, constatando-se hum segundo momento um
aumento do nUmero de entidades formais a que recore e uma diminvigdo do apcio da
familia ndo residente, tendo o cuidador que recorrer ao vizinhos € amigos como fonte de
suporte. Apesar do aumento da utilizagdo das redes de apoio o CIP refere enconfrar-se
muito cansado © que nos leva g pensar que o apoio recebido fica muito aquém do
desejado.

O cuidadoer refere apoio parco dos profissionais e técnicos de salde. Referem poucas
visitas médicas e falta de uma entidade publica que lhes fornega cuidados domicilidrios
nocturnos e ao fim de semana. Outra das queixas € o pouco tempo didrio de cuidados de
enfermagem.

Da andlise efectuada denota-se que todos os cuidadores referem cansaco, estando
este relacionado com o tempo gasto a cuidar do doente, com um numero de dependentes
a seu cargo, com a incapacidade grave do doente, com a falta de tempo para sie com o
acumular de outras actividades que tem de desenvolver, nomeadamente as domeésticas,
para além da sobrecarga econdmica que acarreta cuidar de um doente com AVC no
domicilio.

No gue concerne ao papel do enfermeiro na perspectiva do cuidador em contexto

hospitalar este valoriza as componentes, relacional e técnica, da profissdo que contribuem
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para o bem-estar do doente, referindo-se todos ao papel educacional do enfermeiro como
sendo de grande gjuda para estes.

Em contexio domiciliério surgem papéis que sdo imputados ao enfermeiro visitador
gue ndo sdo referidos em contexto hospitalar, sendo o papel de coordenador dos cuidados
e negociador, referido por todos. O papel de infermedidrio entre profissionais de salde ou
entre instituigdes, fambem é referido.

A disponibilidade e a prontiddo de resposta &s solicitagcdes por parte dos enfermeiros
sdo consideradas boas, durante o hordrio de atendimento do Centro de salde, mas sentem
necessidade de apoio domicilidric fora deste horario.

A preparagdo para a alta parece-nos uma pratica efectiva, uma vez que todos os
cuidadores referem, de uma forma ou de oufra, terem recebido informagdes de como
cuidar do deoente dos profissionals e que estas gjudam a cuidar deste.

Verifica-se que as cartas de alta de enfermagem ainda ndo sdo uma pratica comum,
sendo estas consideradas um factor importante para a continuidade de cuidados. A
preparagcdo da alta € um resultado do trabalho da equipa multidisciplinar onde o
enfermeiro é considerado pelo cuidador informal como o principal interveniente.

Em contexto domicilidrio denota-se que continua a ser fornecida Informagdo ao
cuidador, considerando-a este de grande proficiéncia. Verlficando-se uma expressdo de
sentimentos de maior seguranga relativos & prestagdo de cuidados apds os cinco meses a
cuidar do doente.

Veriflcamos que num primeiro momento, logo apds a alta, hd um maior dominio dos
profissionais com uma maior dependéncia por parte dos cuidadores informais e que depois
de iniclar a sud participacdo no processo de tomada de decisdo e se dar uma transferéncia
de poder do profissional para o cuidador, ao fim de cinco meses os cuidadores manifestam
auto-confianga e sentem-se mais habilitados a cuidar. NGdo podemaos dizer 0 mesmo da
capacitagd@o porgque alguns dinda apresentam dificuldades na obtencdo de recursos.

As fontes de aprendizagem referidas por todos sdo as formais através dos profissionais
embora a experiéncia de vida tenha um grande peso. Quando questionados face o
interesse da criagdo e frequéncia de um curso para cuidadores, estes s@o de opinido que o
mesmo ajudaria a cuidar melhor do doente e a terem mais seguranga mas referem falta de

tempo para o frequentar.

Relativamente & validade deste estudo, podemos tecer as seguintes consideracdes. A
validade diz respeito & exactiddo com que as ideias de um estudo sdo apresentadas. De

outra forma, provavelmente, comesponderd & precisdo dos enunclados representativos do
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estudo. FORTIN {1999:229) refere-se a varios tipos de validade. Foi nossa preocupacdo que a
informacdo reflectisse o estado actual da experiéncia humana que & ser CIP de um doente
com AVC.

Sobre a validade do conteddo, a qual pretende referir-se & representatividade do
conjunto de ideias que caracterizam o dominio do estudo, pensamos que conseguimos
afravés das entrevistas nomear as ideias universais dos cuidadores informais principais. A
informacdo deste estudo, foi conseguida pela andlise de conteldo (seguindo BARDIN)
obtida por dois investigadores independentes, construindo as ideias de forma indutiva, de
maneira a dar-lhes © sentido atribuido pelos participantes. FORTIN (1999:230) refere na
perspectiva de GREEN e LEWIS (1986) algumas etapas para estabelecer a validacdo de um
conteldo: 1) a revisdo da literatura existente neste dominio, cuja informacdo consideramos
de acordo com os resultados obtidos; 2) as reflexdes pessoais sobre o significado atribuido,
que redlizamos; 3} a identificacdo dos mesmos significados noutros trabalhos que
concluimos, em alguns aspectos referidos, serem concordantes com outros estudos feitos.

DENZIM (1989%) citado também por FORTIN {1999) sugere a utilizacdo da triangulagcdo
com vista a aumentar a precisdo da medida, consistindo esta numa combinacdo de teorias,
métodos, fontes de dados e de investigadores direccionados para o estudo do mesmo
fenémeno.

Acrescentariamos que os dados obtidos pela entrevista foram submetidos, como ja
afirmamos, & andlise de dois investigadores, de forma a aumentar a confianga dos mesmos.

A bibliografia, segundo GUBA {FERNANDES, 1999:111) sobre a vadlidade de estudos
qualitativos, recomenda-nos inferirmos sobre a aplicablilidade dos dados obtidos, isto &, a
hipdtese de transferibilidade dos resultados da investigacdo para contextos idénticos.
Pensamos que a experiéncia de cuidar de um doente com AVC serd vivénciada de forma
semelhante pelos cuidadores informais. No entanto, desconhecemos se estas vivéncias se
podem alargar a todos os cuidadores informais do nosso pals devido as realidades sociais,
economicas e culturais proprias de cada regido. GUBA recomenda ainda a avaliacdo da
consisténcia dos dados, querendo com isto dizer se seria possivel replicarmos os mesmos
dados. Sobre isto, gostariamos de dizer que os dados obtidos, embora validados por dois
investigadores, nGo foram validados pelos participantes do estudo. Provavelmente, as
dificuldades sentidas nos amranjos encontrados neste estudo poderiam ter interpretagdes
diferentes em oufros momentos como por exemplo apds um ano do AVC. O que quer dizer

que as subjectividades inerentes a algumas ideias, as estratégias de adaptacdo poderiam
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ser mais ou melhor esclarecidas se pudéssemos entrevistar estes mesmos cuidadores apods
um ano a cuidar do doente,

O contributo desta investigacdo para a Enfermagem poderd acarretar estudos do tipo
investigacdo/accdo, em que se tentem desenvolver modelos de preparacdo para
cuidadores. Este tipo de investigacdo poderia dar lugar & criagdo de uma drea efectiva de
acompanhamento dos cuidadores informais principais, para além da enfermagem obfter
mais saberes, as suas praticas poder-se-do tornar mais ajustadas ao objecto da sua acgdo

social.

A familia & entendida como uma unidade, com base no parentesco bioldgico, mas
podendo ser também vista em sentido mais amplo, baseado nos lagcos de amizade,
solidariedade e oufros, incluindo assim os amigos, € uma unidade de suporte para o doente.

Assim também a familia necessita de atengdo por parte do enfermeiro, visto que a
angustia desencadeada pelo facto de ter de enfrentar uma doenca incapacitante do seu
ente querido, os deixa muito perturbados.

O impacto da doenca na familia altera os planos de futuro, © papel que cada um
representa, e todos acabam por ficar sobrecaregados, agravando-se por vezes os

problemas financeiros.

Ao longe deste trabalho concluimos que o homem & um ser social imerso em muUltiplos
grupos com relacdes sociais identificavels que |he permitem manter a sua identidade social.
A unidade bdsica que ainda predomina na sociedade € a familia, segundo GRANDE
(1992:133) “... a familia constitui a unidade mais estavel dos arranjos sociais de base judaico-
cristd que caracteriza a sociedade porfuguesa". Esta desempenha um papel fundamental
nas situacoes de salde/doenca dos seus membros. A familia é fonte de cuidados e de
apoio social, e € fundamental para os seus membros na educacdo para o auvfo-cuidado.
Perante um dos seus membros que sofreu AVC e redne um quadro clinico em que este ndo
necessita de cuidados profissionais exclusivos, a familia € confrontada com a necessidade
de dar continvidade a esses cuidados. Segundo ROLIM & SILVA (2002:2) “...0 sucesso do
treino € fazer do cuidador uma pessoa segura e pronta para assumir os cuidados bdsicos [...]
Para tal, é necessdrio que ele comece a ser freinadoe enquanto o paciente estiver sob
cuidados de enfermagem 24horas por dia” e dar continvidade com o apoic do enfermeiro
comunitdrio.

A conferéncia Internacional de Alma-Ata (1978) assumiu a participagc@o comunitaria

na saude e definiv-a como um processo em vifude do qual os individuos e a familia
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assumem responsabilidades quanto & sua salde, bem-estar e da comunidade e melhoram
a capacidade de contribuir para o seu desempenho e o desempenho comunitario. A carta
de Ottawa (1986) considera o proprio individuo responsdvel pelo seu nivel de salde,
capacitando-o para que tome decisdes que sejam favordvels para a sua sadde. Toma-se
necessdria a participacdo da familia em particular do CIP no processo de salde doenca
como membro da equipa de cuidados. WRIGHT e LEAHEY {1994} citados por TEIXEIRA
(1999:15) " a enfermagem surgiu nas casas dos pacientes, € nafural que enveolva os membros
da familia e forneca cuidados centrados na famiia”. E no domicilio que se conseguem
conhecer melhor as interaccdes familiares e os estilos de vida,

A situagdo de doenga influencia a familia com maior incidéncia no CIP e estes por sua
vez sdo influenciados pela doenca. O enfermeiro tem portanto que estar com a sua
atencdo orientada para o grupo familiar mas principalmente para o CIP para que este
tenha o méximo de efectividade e o minimo de repercussdes sobre a sua sadde. Devem
utilizar @ mobilizar sempre que necessdrio os recursos externos, as redes de apoio. O
enfermeiro tem por dever cuidar do outro e prestar-lhe apoio e orientacdo "...cuidar € um
acto individual que prestamos a noés proprios, desde que adquirimos aufonomia mas €,
igualmente, um actfo de reciprocidade que os enfermeiros sGo levados a prestar a toda o
pessoa que, tempordria ou definitivamente, tem necessidade de ajuda para garantir a
satisfagdo das suas necessidades vitais" COLLIERE (1989:235).

Hoje, numerosos sGo os que consideram que a participagéo da populagdo nas
escolhas individuais @ comunitdrias é indispensavel, tendo como foco o ressurgimento do
sentido de responsabilidade e de cidadania.

Cada vez mais se dd enfoque & educacdo para a salde com a participacdo da
populacdo e nos locais onde esta vive, tornando-se assim segundo HONORE (2002:222) um
factor de evolugdo para esses espacos mas também uma evolugcdo para o sistema de
saude, “...conduzindo-os a descobrir as suas proprias capacidades de promover a sadde”.

O mesmo autor ao falar-nos da relagcd@o entre a formagdo e a satde afirma-nos que
“...a formag¢do é a condicdo necessdria a descoberta das suas possibilidades..." e que é
importante estabelecer uma ligagdo entre a salde e a cidadania. Tem que aceitar-se que
todo o cliente ou beneficidrio de um servico de sadde é um parceiro, e que este pode
participar no processo de satde. O Conselho de Enfermagem da OE (8:2001) ao pronunciar-
se face & relagdo terapéutica promovida pelos enfermeiros no exercicio da sua profissGo
refere que esta se caracteriza pela “...parceria estabelecida com o cliente, no respeito
pelas suas capacidades e na valorizagcdo do seu papel [...] um processo dindmico que tem

por objective gjudar o cliente g ser proactivo na consecucdo do seu projecto de saude™
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(DECRETO-LEI N.° 104/98). Refere dinda que é importante o envolvimento das pessoas
significativas para o individuo (familia, convivente significativo).

E importante assim favorecer a participacdo dos cidad@os na construgdo dos meios
favordveis para a sua sadde, mas para tal tem que se criar as condigdes que estes
necessitam.

No nosso pais € de conhecimento comum que existe na rede formal de apoio social
uma escassez de recursos, com um reduzido leque de altemativas e uma inadegquacdo
destas redes, uma vez qgue as necessidades ultrapassam a capacidade de apoio
proveniente do sistema. Alia-se a este factor a falta de recursos econdmicos da populacdo.
A criacdo de entidades formais de apoio e fornecedoras de servicos domicilidrios deveriam
ser alargadas a um maior nimero de pessoas e com um leque de servicos mais variados que

servissem de sustentdculo ao cuidador informal.

Ao intervir no sistema familiar colocam-nos algumas perguntas fundamentais tais
como: avaliar para que? £ possivel intervir? Qual a probabilidade de obter resultados
positivos (ganhos para a satde e bem-estar)2 Que efeitos produzird a nossa intervencdo? A
intervengdo é desejada? Negar a importancia do CIP no nosso cendrio de saldde é também
negar todas as transformagdes que a nossa sociedade vem sofrendo ao longo dos anos. A
familia € o primeiro grupo de que o Homem faz parte, j& Aristételes citado por SOUSA dizia
que "...a comunidade constituida pela natureza com vista & safisfagdo das necessidades de
cada dia é a familia". Assim nada mais natural do que a enfermagem ocupar-se e
preocupar-se com aquela. As abordagens e avaliagdes da familia sé fazem sentido se
visarem ajuda profissional posterior no sentido de manter, melhorar ou recuperar a salude
desta. De acordo com o regulamento do exercicio profissional dos enfermeiros no artigo 4°,
enfermagem € a profissdo que "...na drea da sadde, tem como objectivo prestar cuidados
de enfermagem ao ser Humano, sdo ou doente, ao longo do ciclo vital, e aos grupos sociais
em que ele estd integrado, de forma que mantenham, melhorem e recuperem a sadde,
ajudando-os a atingir a sua mdxima capacidade funcional t&o rapidamente quanfo
possivel” (DECRETO-LEI N.° 161/96).

Os profissionais de enfermagem sdo responsdveis pelas decisdes que tomam e pelos
actos que praticam. As intervengdes auténomas dos enfermeiros implicam a tomada de
decisdo através do processo de resolugdo de problema com a idenfificacdo da
necessidade de cuidados de enfermagem, planeamento das intervencdes e avaliagcdo

destas, sendo ele ou delegando fungdes & familia, ao CIP ou a outros, a sua execucdo
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dependendo do contexto em que a acgdo acontece. As suas decisdes tém que estar
sempre de acordo com os principios éticos e o cédigo deontoldgico que rege a profissdo.
Serd¢ dificil fixar regras para a resolugcdo dos problemas identificados na prestacdo de
cuidados de saude pelo CIP, mas é responsabilidade dos profissionais de salde identificar os
problemas existentes e procurar encontrar para eles abordagens e solucdes justas. Os
profissionais deveram ter uma intervencdo ponderada e comedida, ndo substituindo a
capacidade do cuidador informal nem introduzindo alteragdes desnecessdrias nos cuidados
culturais de cada um. Segundo SERRAO (1998:118) "...os recursos terdo que ser planeados e
organizados fendo em vista o cliente final, adaptando-se as suas expectativas, facilitando
novos padrdes de afendimento, célere e personalizado, dispondo de informagdo rigorosa e
oporfuna para doentfes e familiares, organizando a prestacdo de servicos no respeifo pelo
nivel social das pessoas, os seus habitos e a sua cultura". Refere ainda que o servico nacional
de saude estd fechado sobre si, preocupado com ©s seus problemas, que raramente
estabelece o elo entre essas preocupagdes e o que as pessoas necessitam de facto.
Segundo GRANDE (1992:138) "...o0 sisfema de salde é o espelho de um pais pois nele se
reflectem os indices de cidadania que cada um tem verdadeiramente", Assim sendo a
responsabilidade pela melhoria deste é de todos e cabe ao enfermeiro como cidadé@o e
profissional de salude comprometer-se e empenhar-se em dar o seu melhor contribuindo
com uma parcela que pode ser pequena aparentemente, mas que faz parte do fodo que é

a saude e a vida com qualidade e dignidade do ser humano.

HELEN KELLER citada por RIBA {2001) afirmou “...sou apenas uma pessoq; mas mesmo
assim sou alguém. N&o sou capaz de fazer tudo, mas ainda assim sou capaz de fazer
alguma coisa. NGdo renunciarei a fazer o pouco que posso'.

E assim que nos senlimos, capazes de dar o nosso melhor, ainda que seja um

contributo muito pequeno numa imensiddo de contingéncias,
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Ex.ma Sra Directora
do Centro de Saude de Aldoar

Dra. Maria dos Anjos Reis Lima

Carla Maria Morais Ferraz, enfermeira especialista em Enfermagem de Salde Materna e
Obstétrica, a exercer fungdes no Centro de Saude de Aldoar, e a frequentar o IX Mestrado em
Ciéncias de Enfermagem no Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar — Porto, vem por este
meio pedir a V. Ex.a se digne autorizar a recolha de dados por meio de gravacdo &udio, a
Cuidadores informais de familiares doentes que se encontram inscritos e a receber cuidados de
enfermagem no domicilio na area de actuacéo do Centro de Satide onde exerce fungdes.

Este pedido fundamenta-se no facto de que pretende elaborar uma investigagdo qualitativa no
ambito do seu mestrado, a qual visa estudar e aprofundar A FAMILIA DO DOENTE IDOSO- PAPEL
DO ENFERMEIRO NA GESTAO DA ADAPTAGAQ NAS FREGUESIAS DE RAMALDE E ALDOAR.
Desta forma, o estudo sera elaborado por meio de entrevistas realizadas a um reduzido nimero de
cuidadores informais utentes deste Centro de Saude, e que compreenderd o periodo entre 2 de
Novembro de 2002 e 30 de Abril de 2003.

Os dados recolhidos terdo um caracter inteiramente anénimo quanto & individualidade do
sujeito entrevistado, mas a referéncia ao local da colheita (Centro de salide de Aldoar) sera dada,
caso autorize a sua divulgagdo.

Em anexo junto o guia de orientaggo da entrevista a ser efectuada.

Desde ja agradece a toda a colaboragéo disponibilizada por essa instituigio na colaboragdo de
mais um trabalho que visa acima de tudo a melhoria dos cuidados de sadde prestados ao
individuo, em particular na melhoria da qualidade de vida do cuidador e de quem é cuidado , assim
como colaborar para a melhoria da qualidade cientifica dos cuidados de enfermagem.

\ﬁ\’( Porto, 20 de Setembro de 2002
]

RLU’\\ \;——: \\\_Q\kuf/ /"

Despede se com estima e consideragéo,

(Carla Ferraz)



A FARILIA DO DOENTE COM AVC

PEL DO EMFERMEIRD MNA GESTAD DA ADAFTACAD HAS SRES

ﬁ_&?SPHALA 3

ALDOAR ERAMALIDE (PO

ANEXDS

ANEXOQ |l

Guido da entrevista e Escala de Barthel ulllizados para colheita de informagdo

Carda Ferraz

155




ENTREVISTA: Guido de Orientacéo

1° Momento {apés alta Hospitalar)

1.

2.

O que se passou no momento em que o seu familiar voltou para casa?

Acha que o seu familiar estava preparado para ter alta?

O Sr.(a) estava preparado para receber o seu familiar em casa?

Como foram as relagdes com os enfermeiros, que conselhos Ihe foram dados, a respeito dos
cuidados a prestar ao seu familiar?

Como se sentiu depois que falou com o enfermeiro? Este ajudou-0? Aponte-me os aspectos

em que mais o ajudou e 0s que menos o ajudou.

2° Momento {5 meses apos alta)

1.

2.

O que se passou desde a ultima vez em que estivemos juntos?

Como se sente agora que se passou este tempo em relagéo ao seu familiar?

Como se sente em relag&o ao enfermeiro? Este ajudou-0? Aponte-me os aspectos em que
mais 0 ajudou e 0s que menoes o ajudou.

Teve alguém que o ajudou a cuidar do seu familiar? Quem e como o fizeram?

Acha gue um curso de preparagdo para cuidadores o ajudaria a cuidar melhor do seu

familiar?



Guido da entrevista n°

: : .| Resposta A mesma que t;nha - Sim
_ Idade : : e antes - | Nao
e RamiRe o -~ 1 Sim
[Masculine . owe L
e o iCeeado ~ Sem nenhuma | Sim_
- Estadoeiyil - (2olteio _ocupagéo Nao,
& Divorciado
 Viuvo -

S Sexon

- Escolaridade

Situag8o face a0. | Empregado
‘emprego e ey o
- Actidades de vida didria
Cansaco ap s dia de s s o .'Incapaz(O)"
trabalho (emprego) Egito, Alimentar | Com ajuda(1)
'_ Relagéo de S e Independente (2)
parentesco coma e ~ Higiene ' | Com ajuda(0)
_pessoacuidada - | . .o pessoal . |Independente (1)
: Numero depesscas | . _ .. |incontinente/Algaliado(0)
dependentes aseu o ~ Urinar | Problemas Ocasionais(1)
Bage o b o . [Continente(2)
Namero daniorgs f s .. . .|Incontinente(0)
utlhzadasacundgr dop o | Evacuar | Acidente ocasional(1)
faniillar ol " ''Sem problemas(2)
_Numero dehorasquel . . . . -{ Incapaz(0)
; ofam!llar pode oo ;.Deslocagéol; Grande ajuda(1)
s S >30m | Pequena ajuda(2)
i — | Independente (3)
-+ Imabilizado(0)
. [Independente cadeira de
,  Mobilidade | rodas(1)
: - Residéncia =~ . | Anda com ajuda(2)
- Continua no meio onde [ Sim : g‘::gﬁgg:gfé? )
e yila  Nag  IraoWC | Com ajuda(1)
assou a viver com Sim e Independente(2)
_familiares/ amigos | N&o Dependente(0)

- Vive ou vaiparauma = | Sim v .
Rslne e . Vestir © .{ Com ajuda(1)
osilgte. . INAg - |Independente(2)

S ; Dependente(0)
Tomar Banho = ajuda(1)

: Ao 5°
|laalta |més -

| ‘Subir/Descer D i)
- escadas

| Com ajuda(1)
Independente( )
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