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Resumo

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma sindrome neurologica muito frequente em
adultos e idosos, sendo responsavel pelo maior indice de incapacidade, dependéncia funcional
e deterioracdo das capacidades fisicas, cognitivas, emocionais e sociais da populacdo
portuguesa. Neste sentido, o cuidador detém, um papel fulcral, uma vez que o doente com
AVC pode necessitar de apoio para efetuar as atividades relacionadas com o seu autocuidado,
bem como requerer uma assisténcia diferenciada.

Este estudo pretende analisar a sobrecarga de cuidadores informais de pessoas com
AVC. Participaram no estudo 48 cuidadores, com idades entre 23 e 75 anos (M=49,98;
DP=13,259), sendo 39 do género feminino e 9 do sexo masculino. Os instrumentos utilizados
foram Questionario Sociodemografico; Escala de Atividades de Vida Diaria (Center for the
Study of Aging and Human Development, 1972 adaptado para a populacao Portuguesa por
Rodrigues, 2008); Questionario de Avaliacdo da sobrecarga do Cuidador Informal (Martins,
Ribeiro & Garrett, 2003) e Escala de Satisfacao com a Vida (Diener, Emmons, Larsen & Griffin,
1985 adaptado para a populacao Portuguesa por Simodes, 1992).

Os resultados destacam que os cuidadores que cuidam mais de 16 horas da pessoa
dependente com AVC apresentam uma média superior (M=95,75; DP=20,57) a das pessoas
cuidam menos tempo, sendo estas diferencas estatisticamente significativas (p=0,000).
Constatou-se, também, que os individuos com problemas de sono tém um nivel de sobrecarga
média (M=93,29; DP=22,46) superior ao dos cuidadores sem problemas de sono (M=73,23;
DP=16,57), sendo estas diferencas estatisticamente significativas (p=0,002). A analise da
relacdo entre a satisfacdo com a vida e a sobrecarga fisica, emocional e social indicou uma
correlacao negativa moderada e estatisticamente significativa (r= - 0,564; p=0,000) entre
estas dimensodes. Os resultados alertam, assim, para a existéncia de possiveis fatores de risco
relacionados com a sobrecarga dos cuidadores e para a sua relacdo com a satisfacao com a
vida. Estes resultados sugerem a necessidade de estratégias/mecanismos de apoio aos

cuidadores informais de pessoas com AVC.
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Abstract

The stroke is a very frequent neurological syndrome in adults and the elderly, being
responsible for the highest percentage of incapacity, functional dependency and deterioration
of physical, cognitive, emotional and social ability of the Portuguese population. In this
sense, the caregiver has a crucial role, since the patient with stroke may require assistance to
perform activities related to self-care, as well as require a differentiated assistance.

This study aims to analyze the overload of informal caregivers of people with stroke.
Participated in the study 48 caregivers, aged between 23 and 75 years (M=49,98; SD=13,259),

being 39 female and 9 male. The instruments used were Sociodemographic Questionnaire;
Scale of daily life activities (Center for the Study of Aging and Human Development, 1972
adapted for Portuguese population by Rodrigues, 2008); Questionnaire for evaluating the
Informal Caregiver overload (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003) and Scale of Satisfaction with
Life (Diener, Emmons, Larsen & Griffin, 1985 adapted for the Portuguese population by
Simoées, 1992).

The results highlight that the caregivers who care for more than 16 hours of the
dependent person with CVA have a higher mean (M = 95.75, SD = 20.57) to the people who
care less time, being these differences statistically significant (p = 0.000). It was found also
that individuals with sleep problems have a medium level of overload (M = 93.29, SD = 22.46)
higher than caregivers without sleep problems (M = 73.23; DP = 16.57), being these
differences statistically significant (p = 0.002). The analysis of the relation between
satisfaction with life and physical, emotional and social overload indicated a moderate and
negative statistically significant correlation (r =-0.564; p = 0.000) between these dimensions.
The results alert to the existence of possible risk factors relating to the overhead of
caregivers and to your relation with life satisfaction. These results suggest the need for

strategies / mechanisms for supporting informal caregivers of people with CVA.
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Introducao

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma sindrome neurologica frequente em adultos
e idosos, sendo uma das maiores causas de morbidade e mortalidade em todo o mundo. A sua
incidéncia é maior apos os 65 anos, havendo um aumento do risco com a idade, dobrando a
cada década ap6s os 55 anos (Pereira, Santos, Fhon, Marques & Rodrigues, 2013). O Acidente
Vascular Cerebral é a patologia responsavel pelo maior indice de incapacidade, dependéncia
funcional e deterioracdo das capacidades fisicas, cognitivas, emocionais e sociais da
populacdo adulta portuguesa, assim como, pela maioria dos Obitos registados, sendo
considerado a terceira principal causa de morte nos paises industrializados, depois das
doencas cardiacas e do cancro (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003).

Em consequéncia a permanéncia das sequelas incapacitantes apoés o AVC, podem
ocorrer mudancas na dindamica da vida destes pacientes. Estas mudancas incluem restricoes
na realizacdo das atividades da vida diaria, na cognicdo e na capacidade de tomar decisoes
sobre a propria vida ou da familia. O AVC, como qualquer outra doenca, representa sempre
uma situacdo de crise, que produz efeitos ndo s6 no doente, como também na familia. E
neste contexto que surge o cuidador, uma pessoa de grande importancia para o cuidado, com
vista a reabilitacdo destes pacientes. Entende-se por cuidador a pessoa que tem a
incumbéncia de realizar as tarefas que a pessoa afetada pelo episddio moérbido ndo tem mais
possibilidade e capacidade de realizar (Pereira, Santos, Fhon, Marques & Rodrigues, 2013).

Embora, nas Ultimas décadas tenha existido alteracdes nas funcdes e estruturas
familiares, continuam a ser, na maioria dos casos, os familiares diretos do sexo feminino a
apoiarem estes doentes, representando assim o papel de cuidadores informais (Cl) (Martins,
Ribeiro & Garrett, 2003; Fonseca & Penna, 2008).

O cuidador detém assim um papel fulcral, uma vez que o doente com AVC pode
necessitar de um auxilio maior para efetuar as suas atividades de autocuidado, bem como
requerer uma assisténcia diferenciada, tendo como objetivo impedir que desenvolva
complicagdées maiores. Apesar disto, a familia deve ser orientada a estimular o paciente a
adquirir o maximo de independéncia e a elogiar todos os seus progressos, ao invés de adotar
uma atitude superprotetora, deteriorando, assim, o processo de reabilitacdo (Chagas &
Monteiro, 2004).

Segundo Braithwaite (1992), a sobrecarga do Cl, é uma perturbacao resultante do
lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do sujeito alvo dos cuidados. Perante
situacdes de crise e na auséncia de mecanismos de resolucao de problemas, o Cl fica sujeito a
uma situacao problematica, que pode conduzir a um estado de desorganizacao psicossocial,
habitualmente acompanhado de sentimentos negativos como medo, culpa e ansiedade
(Martins, Ribeiro & Garrett, 2003).



Neste sentido, é imprescindivel criar redes de apoio que proporcionem as familias
recursos materiais e humanos, durante periodos de tempo alargados e de forma regular, de
modo a responder efetivamente as necessidades das familias neste processo, enquanto os
recursos de salde terdo que ser cada vez melhor geridos e controlados (Anderson, Rubenach,
Mhurchu, Clark, Spencer & Winsor, 2000; Brodaty, Gresham & Luscombe, 1997).

Esta dissertacao de mestrado encontra-se dividida em duas partes, sendo uma
relacionada com o corpo teodrico e outra com o corpo empirico. Ao longo do corpo teodrico é
efetuada a revisdo da literatura acerca das eventuais tematicas, iniciando, o primeiro
capitulo com uma contextualizacdo acerca do Acidente Vascular Cerebral, uma breve
caraterizacdo, os seus principais fatores de risco, prevaléncia e dados epidemiolégicos, um
topico sobre AVC e dependéncia e intervencdo no AVC. O segundo capitulo esta relacionado
com a caraterizacdao dos cuidadores informais, um topico sobre a sobrecarga do cuidador,
satisfacdo com a vida, estratégias de coping, resiliéncia do cuidador informal, cuidadores de
pessoas que sofreram AVC e, um ultimo topico, relacionado com a intervencdo com
cuidadores de doentes com AVC. No corpo empirico, é apresentado o tipo e os objetivos do
estudo, fazendo posteriormente um esclarecimento dos participantes na investigacao,
instrumentos utilizados e respetivos procedimentos do estudo. Para finalizar é apresentada a
analise dos dados, os resultados obtidos e respetiva discussdo, conclusdes e limitacdoes do

estudo.



Parte 1 - Corpo Teoérico







Capitulo 1 - Acidente Vascular Cerebral
(AVC)

1.1. Caraterizacao

O Acidente Vascular Cerebral (AVC), também denominado de apoplexia, congestao
cerebral e em inglés stroke, diz respeito a uma alteracao aguda da irrigacao cerebral com
sintomatologia neuroldgica (alteracées do estado de consciéncia, paralisias, alteracdes da
sensibilidade), surgindo, na maioria das vezes, em consequéncia de processos de
arteriosclerose, que atuam no suprimento sanguineo no cérebro ou nos vasos cerebrais
(Schaffler & Menche, 2004). A interrupcao da irrigacao sanguinea numa area do cérebro ou
rotura de um vaso provoca uma lesdo cerebral e alteracdes nas funcdes neurologicas,
podendo implicar danos nas funcées motoras, sensoriais, mentais da percecao e da linguagem
(Ventura, 2000; Muir, 2013).

Segundo Adams e Victor (1996), o AVC pode ser definido como um défice neurologico
focal, ndao convulsivo e repentino. Na sua forma mais grave, o doente fica hemiplégico
(paralisia de um dos lados do corpo), podendo entrar em coma. Na sua forma mais leve, o
AVC pode constituir um disturbio neuroloégico trivial, com manifestacdes rapidas, mimetizadas
ao ponto de nao levarem o individuo ao médico. Existem todas as gradacdes de gravidade
entre os dois extremos referidos, isto €, desde a sua forma mais leve a sua forma mais grave
podem existir varios graus de impacto na funcionalidade do individuo, todavia, de todas as
formas de AVC, o aspeto repentino do défice neuroldgico, em segundos, minutos, horas ou
dias, é o que qualifica o distUrbio como vascular (Ventura, 2000).

O AVC ocorre, assim, em consequéncia de alteracées da circulacdo cerebral e é
descrito como um défice neurolégico motor, sensitivo e da funcdo mental de inicio sibito ou
progressivo e de intensidade variavel (Ventura, 2002).

Um AVC ocorre quando o fornecimento de sangue para uma parte do cérebro é
impedido. Uma vez que o sangue é o responsavel pelo transporte de nutrientes essenciais e
oxigénio, para o cérebro, sem o fornecimento de sangue, as células cerebrais podem ficar
danificadas, impossibilitando-as de cumprir a sua funcdo. Tudo o que o nosso corpo faz, é
controlado pelo cérebro por isso uma lesdo afeta automaticamente as fungbes corporais,
podendo também afetar os processos mentais (Fonseca, Penna & Soares, 2008; Associacao
AVC, 2009).

O sistema nervoso (SN) pode ser caraterizado como um organizador, que assegura a
integracao das informacoes que recebe do mundo exterior e do proprio organismo, enviando,
finalmente, de uma forma coordenada, a todos os 6rgaos, as ordens necessarias a vida do
individuo. O cérebro, com os seus dois hemisférios, funciona como um todo, que integra e

estrutura a conduta do sujeito nos aspetos cognitivo e afetivo. Ambos os hemisférios estao



integrados pela presenca das fendas inter-hemisféricas, estando o cortex cerebral
relacionado, através das vias de associacao, as estruturas subcorticais: corpo estriado, talamo
otico, tronco encefalico, medula e cerebelo (Guardiola, Egewarth & Rotta, 2001).

O hemisfério esquerdo predomina em relacdo a linguagem, mas o direito é mais
importante para a percecao das melodias. Para além disto, também se notam as diferencas
entre ambos os hemisférios em relacdo a memoria. O esquerdo esta relacionado com a
memoria verbal, enquanto o direito esta relacionado com as localizacbes espaciais,
fisionomias e melodias. Apesar do hemisfério esquerdo estar mais relacionado com as funcoes
verbais e o direito com as nao-verbais, ambos nao podem trabalhar separadamente, as
informacdes passam de um hemisfério para outro pelas fendas inter-hemisféricas. O
hemisfério direito tem uma funcdo de captacao global, enquanto o esquerdo é mais analitico,
abstrato, chegando a um nivel mais alto no processo cognitivo (Guardiola, Egewarth & Rotta,
2001).

Neste seguimento é através do cérebro que partem os estimulos para movimentar os
musculos. Assim, a metade direita do cérebro comanda o lado esquerdo do corpo e vice-
versa. Consequentemente, uma lesdo na metade direita do cérebro pode causar paralisia no
lado esquerdo do corpo, sendo que uma lesdao no lado esquerdo do cérebro pode causar
paralisia no lado direito do corpo. Neste sentido, as lesdes na metade esquerda do cérebro
podem originar perturbacdes da fala e conduzir o doente a perda da percecao do lado direito
do corpo ou do ambiente circundante. A perda da capacidade da linguagem é denominada
afasia e a paralisia de um dos lados do corpo chama-se hemiplegia (esquerda ou direita). Para
além destes problemas, podem ainda ocorrer perda da sensibilidade ou da forca no lado
afetado, perturbacdes do equilibrio e alteracoes da visdao (Direcdo Geral da Saude, 2000;
(Guardiola, Egewarth & Rotta, 2001).

1.1.1. Tipos de Acidente Vascular Cerebral

Existem dois tipos principais de AVC: Acidente Vascular Cerebral Isquémico (AVCI) e o
Acidente Vascular Cerebral Hemorragico (AVCH) (Fonseca, Penna & Soares, 2008; Associacao
AVC, 2009).0 termo isquemia é aplicado para descrever todo o processo através do qual um
tecido ndo recebe os nutrientes, particularmente o oxigénio, indispensavel ao metabolismo
das suas células. A isquemia cerebral é a mais comum e acontece quando um coagulo
bloqueia a artéria que transporta o sangue para o cérebro. A isquemia cerebral pode ser
provocada por 3 subtipos principais: Acidente Vascular Encefalico Cardioembélico; Acidente
Vascular Encefalico Embdlico artério-arterial; Acidente Vascular Encefalico de Pequenos Vasos
(Smith, English & Johnston, n.d. cit in Fauci, Braunwald, Kasper, Hauser, Longo, Jameson et
al., 2008; Fonseca, Penna & Soares, 2008; Associacao AVC, 2009).

O Acidente Vascular Encefalico Cardioembolico é responsavel por cerca de 20% de
todos os AVC’s isquémicos (Smith, English & Johnston, n.d. cit in Fauci, Braunwald, Kasper,

Hauser, Longo, Jameson et al., 2008). O AVC causado por cardiopatia advém principalmente



de uma embolia de material trombotico que se forma na parede arterial ou ventricular ou
ainda nas valvulas cardiacas esquerdas. Assim, estes trombos desprendem-se e vao para a
circulacao arterial. Por sua vez, o Acidente Vascular Encefalico Embdlico artério-arterial esta
relacionado com a formacao de trombos nas placas aterosclerdticas que podem dirigir-se para
as artérias intracranianas, produzindo assim um AVC embolico artério-arterial. Por outro lado,
um vaso debilitado pode sofrer uma trombose aguda, sendo que o bloqueio causa AVC devido
a isquemia dentro da regidao cerebral por ele suprimida. Por Gltimo, o Acidente Vascular
Encefalico de Pequenos Vasos também denominada de enfarte lacunar responde por cerca de
20% do total de AVC’s e refere-se a um infarto apos a oclusdao aterotrombdtica ou
lipoialindtica de uma pequena artéria no encéfalo. O AVC de pequeno vaso denota a oclusao
de uma artéria penetrante pequena e, atualmente é a denominacao preferivel (Oliveira &
Andrade, 2001; Smith, English & Johnston, n.d. cit in Fauci, Braunwald, Kasper, Hauser,
Longo, Jameson et al., 2008).

A partir do momento que o tecido cerebral é privado do fornecimento de sangue
arterial, consoante a sua intensidade, podera ocorrer uma perturbacao funcional que pode
variar consoante a zona atingida. Se a privacao do fornecimento de sangue arterial for de
curta duracao, isto €, menor que 24 horas, a disfuncao é considerada reversivel e todas as
alteracdes que possam ter ocorrido, normalmente as funcdes afetadas regressam ao normal.
Nesta situacao, fala-se de acidente isquémico transitério (AIT). Por outro lado, a isquemia,
quando persiste, para além do periodo de tempo acima mencionado, pode provocar lesdes
definitivas e irreversiveis, caraterizadas pela morte de uma grande parte dos neurdnios
(enfarte cerebral) (Oliveira & Andrade, 2001; Fonseca, Penna & Soares, 2008).

0 segundo tipo de AVC é a Hemorragia Cerebral e esta corresponde a extravasado de
sangue para fora dos vasos, causando um derrame intracelular, que pode ser circunscrito
(hematoma) ou difuso. Quando um vaso sanguineo rebenta, ocorre um derrame no cérebro
(Fonseca, Penna & Soares, 2008; Associacao AVC, 2009).

A hemorragia cerebral pode ser provocada por uma hemorragia intracerebral ou, por
outro lado, por uma hemorragia subacnoidea (Fonseca, Penna & Soares, 2008; Smith, English
& Johnston, n.d. cit in Fauci, Braunwald, Kasper, Hauser, Longo, Jameson et al., 2008;
Associacdo AVC, 2009). A primeira ocorre quando um vaso sanguineo rebenta dentro do
cérebro, com consequente sangramento, sendo causada maioritariamente por uma rutura
hipertensiva de um dos vasos. Por outro lado, a hemorragia subacnéidea ocorre quando um
vaso sanguineo na superficie do cérebro sangra para a area entre o cérebro e o cranio,
podendo ser espontanea (rutura de um aneurisma saculado), ou causada por uma rutura de
um aneurisma ou malformacao arteriovenosa (Fonseca, Penna & Soares, 2008; Smith, English
& Johnston, n.d. cit in Fauci, Braunwald, Kasper, Hauser, Longo, Jameson et al., 2008;
Associacao AVC, 2009).

Os AVCH’s (Acidente Vascular Cerebral Hemorragico) representam aproximadamente
10% dos AVC’s e tendem a ocorrer mais cedo que os AVCl’s (Acidente Vascular Cerebral

Isquémico). Sao mais frequentes que a hemorragia subacnodidea e mais agressivos que o



enfarte cerebral. Alguns dados apontam mortalidade entre 30% e 50% no primeiro més,
metade das mortes ocorrendo nos primeiros 2 dias. Apdés 1 més, 10% apresentam vida

independente e, apds 6 meses, 20% (Oliveira & Andrade, 2001).

1.2. Fatores de Risco

O conceito fator de risco (FR) de doenca é, atualmente, central na pratica clinica,
essencialmente na sua vertente preventiva. Assim sendo, torna-se fundamental o
conhecimento das potencialidades dos fatores de risco como elementos preditivos do
aparecimento de doencas, como elementos de pré-diagndstico e como pontos essenciais a
partir dos quais se deve atuar de maneira que as intervencoes sejam eficazes. Os fatores de
risco tém quatro utilizacoes principais, derivando destas a sua importancia: predicdo da
doenca; determinacao da etiologia da doenca; diagnostico da doenca e prevencao da doenca
(Vaz, Santos & Carneiro, 2005).

Segundo Framingham (n.d.) “um fator de risco é uma carateristica inata ou adquirida
de um individuo, que se associa ao aumento da probabilidade de este vir a sofrer ou falecer
de determinada doenca ou condicao” (Vaz, Santos & Carneiro, 2005, p. 122). Os fatores de
risco sao todos aqueles que, herdados ou ambientais, podem facilitar o surgimento dos AVC'’s,
podendo ser imutaveis ou suscetiveis de modificacdo (Chaves, 2000; Muir, 2013). Assim,
fatores como idade, sexo, raca, etnia e hereditariedade, que nao se podem alterar, sao
habitualmente os grandes determinantes do risco (Chaves, 2000; Muir, 2013). Um dos
principais objetivos do Servico de Salde Plblica dos EUA para o ano 2000 foi reduzir as
mortes por AVC, que em parte pode ser alcancado pela reducao da recorréncia. A frequéncia
e os determinantes de recorréncia ainda sdo pouco entendidos (Sacco, 1995).

As taxas de incidéncia variam dramaticamente de uma populacao para outra, motivo
para que se investiguem as causas em todo mundo. Muita dessa heterogeneidade de
incidéncia de AVC pode dever-se a diferencas de prevaléncia de fatores (Sacco, Wolf &
Gorelick, 1999). Neste seguimento, taxas de incidéncia de primeiro AVC tém sido
determinadas em diferentes popula¢des caucasianas. Todavia, um estudo sobre as diferencas
étnicas na incidéncia de AVC refere que nos EUA, a incidéncia de AVC entre negros foi duas
vezes maior, assim como a mortalidade do AVC também foi maior nas pessoas negras tanto
nos EUA como na Inglaterra. Esta maior incidéncia de AVC e de mortalidade nas pessoas de
raca negra pode também estar associada a outros fatores como uma maior prevaléncia de
hipertensao e diabetes entre pessoas negras, assim como a predisposicao genética para
hipertensao. Contudo, as diferencas étnicas isoladas nesses fatores de risco, no entanto, nao
parecem contribuir para o risco elevado de AVC entre os negros (Stewart, Dundas, Howard,
Rudd & Wolfe, 1999). Identificou-se maior prevaléncia de hipertensao, hipertrofia ventricular
esquerda, obesidade, alcool e fumo entre negros e hispanicos que em brancos nos Estados

Unidos. O menor grau de controlo de hipertensao nestes grupos étnicos poderia ser uma



explicacdao, mas isto tem sido observado em todos os grupos socioeconémicos (Kattapong,
Longstreth, Kukull, Howard, Bowes, Wilson et al., 1998). Embora a historia familiar de AVC
seja geralmente percebida como marcador importante para risco de AVC, existe grande
variabilidade de achados e poucos estudos epidemiologicos que avaliaram essa hipotese.
Todavia, dois estudos relacionados com a influéncia da historia familiar na ocorréncia de AVC
revelaram que a prevaléncia de AVC foi de 5% nos individuos com historia paterna e de 4%
entre os com historia materna, comparativamente a 2% naqueles sem qualquer tipo de
historia familiar de AVC. O risco foi independente de inUmeros fatores de risco, tais como
idade, etnia e género, colesterol, fumo, doenca cardiaca, hipertensdao e diabetes (Kubota,
Yamaura, Ono, Itani, Tachi, Ueda, et al,. 1997; Liao, Myers, Hunt, Shahar, Paton, Burke et
al,. 1997).

Por sua vez, outros fatores, como por exemplo hipertensao, diabetes, hiperlipidemias,
fibrilacao atrial, acidentes isquémicos transitorios, doencas cardiacas, estenose das artérias
pré-cerebrais, tabagismo e alcool, podem ser modificados, ou seja, os fatores suscetiveis de
modificacdo podem ser sensiveis ao tratamento e controlo, na esperanca de que o AVC possa
ser evitado (Chaves, 2000; Muir, 2013).

Neste sentido, a hipertensao é o principal fator de risco para AVC, estando associada
a doenca de pequenas e grandes artérias. A diferenca de incidéncia de AVC entre paises da
Europa Ocidental e Oriental parece ser predominantemente devida a maior prevaléncia de
hipertensao na Russia. No Brasil, a hipertensao arterial é o fator de risco mais importante
para doenca cerebrovascular, cuja estimativa de prevaléncia esta em torno de 11% a 20%
acima dos 20 anos e 35% acima dos 50 anos. Em torno de 85% dos pacientes com AVC sao
hipertensos (Stegmayr, Vinogradova, Malyutina, Peltonen, Nikitin & Asplund, 2000; Roman,
Gibbs, 1991). Por sua vez, os diabetes constituem um risco para a ocorréncia de AVC,
essencialmente por interagir com outros fatores de risco, como hipertensao e hiperlipemia.
Segundo Tuomilehto, Rastenyté, Jousilahti, Sarti e Vartiainen (1996) a hipertensao, a doenca
cardiaca e sintomas e sinais de AVC sao mais frequentes em diabéticos. Entre estes, o AVC
ocorre mais nos jovens e nos homens. Parece ser o segundo fator de risco mais importante
para o AVC, apos a hipertensao arterial, havendo potencializacao de risco pela combinacao de
diabetes, hipertensao e dislipidemia. Entre diabéticos, o risco relativo de AVC é em torno de
4 vezes maior para homens e de 6 para mulheres. A mortalidade, em relacdo a populacao
geral é 4 vezes maior para homens e 5 vezes para mulheres (Chaves, 2000). A Fibrilacao Atrial
(FA) é uma importante causa de morbidade e mortalidade na populacdo. A hipertensado e os
diabetes sao preditores independentes da FA, bem como o tabaco, no entanto, este Gltimo é
somente nos homens. A presenca de FA aumenta o risco de AVC em 4 a 5 vezes. O risco
atribuido para AVC associado a FA aumenta de 1,5% aos 50 a 59 anos, para 23,5% aos 80 a 89
anos e € mais incidente em homens. A fibrilacao atrial aumenta a mortalidade em quase duas
vezes em ambos os sexos, mesmo sendo ajustadas, as condicOes cardiovasculares e a idade.
Para finalizar, o tabaco também é considerado um fator de risco importante para AVC, sendo

sinérgico a hipertensao, aos diabetes melito, a intolerancia a glicose, a idade e a doenca
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cardiovascular preexistente. Atualmente aceita-se que o tabaco por si s6 tem um efeito
causal direto para o AVC (Kannel, Wolf, Benjamin & Levy, 1998; Chaves, 2000). A tabela 1

sintetiza os principais fatores de risco associados ao AVC.

Tabela 1 - Principais Fatores de Risco Associados ao AVC

Fatores de Risco Modificaveis Fatores de Risco ndo Modificaveis
Hipertenséo Idade
Diabetes Sexo
Hiperlipidemias Raca
Fibrilagdo Atrial Etnia
Acidentes Isquémicos Transitorios (AIT) Hereditariedade

Doencas Cardiacas
Estenose das artérias pré-cerebrais, Tabagismo
Alcool

1.2.1. Stress, Fatores Psicoldgicos e Risco de AVC

0 acidente vascular cerebral € a doenca neuroldgica que mais afeta o sistema nervoso
e é a principal causa de incapacidades fisicas e mentais (Kabuki & Sa, 2007). Neste sentido, os
fatores de risco para o acidente vascular cerebral, como ja foi referido em cima, podem ser
imutaveis ou suscetiveis de modificacdo. Os fatores de risco modificaveis para o AVC foram
identificados e o seu controle tem sido provado ser eficaz. Embora os fatores de risco
frequentes, como hipertensao, doencas cardiacas e diabetes mellitus, contribuam fortemente
para a incidéncia de AVC, eles ndo explicam todos os casos incidentes. Assim, sdo necessarias
pesquisas para identificar os fatores de risco modificaveis adicionais que podem contribuir
para o risco de AVC (Brainin & Dachenhausen, 2013; Henderson, Clark, Lewis, Aggarwal, Beck,
Guo et al,. 2013).

A literatura sobre a doenca -cardiovascular tem documentado, claramente,
importantes associacfes entre depressao e resultados cardiovasculares, incluindo o AVC
(Brainin & Dachenhausen, 2013; Henderson, Clark, Lewis, Aggarwal, Beck, Guo et al,. 2013).
0 estudo Interstroke, um megaestudo caso-controle, realizado a escala global, em 22 paises
de todos os continentes, cujo objetivo era verificar as associacoes entre fatores de risco
classicos e emergentes e o AVC, indicou que tanto a depressdao como o stress psicossocial
podem ser considerados fatores de risco para o acidente vascular cerebral (Henderson, Clark,
Lewis, Aggarwal, Beck, Guo et al,. 2013).

O transtorno depressivo pode induzir o AVC através de varios mecanismos, por
exemplo, o aumento dos niveis de cortisol, o aumento da reatividade das plaquetas e a
variabilidade reduzida da frequéncia cardiaca. Além disto, o transtorno depressivo €&
associado a escolhas de vida pouco saudaveis, nomeadamente escolhas relacionadas ao
tabagismo. Neste sentido, os pacientes com sintomas depressivos estao em maior risco de vir
a ter um acidente vascular cerebral (Bos, Linde 'n, Koudstaal, Hofman, Skoog, Breteler et al.,
2008). Segundo o estudo de Rotterdam, que avaliou a associacao entre sintomas depressivos,
transtorno depressivo e risco de acidente vascular cerebral posterior em homens e mulheres,

foi possivel verificar que os participantes com sintomas depressivos nao tinham um risco
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maior de acidente vascular cerebral do que os participantes sem sintomas depressivos e que
associacao entre sintomas depressivos e o risco de acidente vascular cerebral foi mais forte
nos homens do que nas mulheres. Verificou-se um risco elevado de acidente vascular
cerebral, nos homens com sintomas depressivos, em comparacdo com os homens sem
sintomas depressivos. Nas mulheres, ndao houve associacao entre a presenca de sintomas
depressivos e o risco de acidente vascular cerebral (Bos, Linde 'n, Koudstaal, Hofman, Skoog,
Breteler et al., 2008).

No entanto, o risco de AVC nao pode ser limitado a estados de humor negativos
especificos, tais como a depressao, estendendo-se a angUstia psicossocial, um conceito mais
amplamente definido como a tendéncia para experimentar stress, eventos negativos e mais
geralmente, uma visdo negativa sobre a vida (Brainin & Dachenhausen, 2013). Muitos médicos
e pacientes referem que eventos stressantes tém um papel fulcral na vida, especialmente,
quando se tornam um fardo pesado e cronico, por exemplo, uma doenca grave que ocorre em
um parente proximo, mudancas na vida profissional, como dececdes de carreira ou perda de
emprego. Tais eventos sao potencialmente prejudiciais e podem mudar a vida de todos os
afetados por eles. Embora algumas pessoas possam adaptar-se mais facilmente a essas
mudancas, outros desenvolvem transtornos de ajustamento e esse fardo pode desenvolver
uma angustia, o que leva ao aumento do risco de sofrer um acidente vascular cerebral. Este
stress pode produzir efeitos neurovegetativos que predispdem a doencas psicossomaticas que
se relacionam diretamente com o aumento do risco da doenca vascular cerebral. Devido a
variabilidade e sobreposicao, também nao esta claro quais os eventos de vida que podem
levar ao stress psicossocial e, portanto, a medicao torna-se dificil e varia amplamente entre

as investigacoes (Vale, 2005; Brainin & Dachenhausen, 2013).

1.3. Prevaléncia e Dados Epidemioldgicos

A baixa natalidade e especialmente o aumento da esperanca média de vida estdo a
inverter a piramide etaria, sendo que atualmente existe um milhdo de portugueses na faixa
etaria dos 65 aos 74 anos e 700 mil entre os 75 e os 84 anos, para além de cerca de 200 mil
portugueses com mais de 84 anos (Oliveira, 2012). Assim sendo, como o AVC aparece,
sobretudo, nas idades mais avancadas e as tendéncias demograficas caminham no sentido do
envelhecimento da populagdo, é possivel que a quantidade e a qualidade de cuidados de
saude sejam mais necessarias (Direcdo-Geral da Saude, 2001; Oliveira, 2012). A incidéncia de
AVC aumenta com a idade, contudo um quarto ocorre em pacientes com menos de 65 anos de
idade. Para além disto, as causas podem variar de acordo com a faixa etaria (Muir, 2013).

O Acidente Vascular Cerebral isquémico ou hemorragico € a doenca cerebrovascular
que apresenta maior incidéncia, tem maior morbidade e resulta em incapacidades, sendo
considerado a terceira principal causa de morte nos paises industrializados, depois das

doencas cardiacas e do cancro (Riddoch, Humphreys & Bateman, 1995; Choi, 2000; Cramm,
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Strating & Nieboer, 2012; Muir, 2013). Em Portugal o AVC é considerado a primeira causa de
morte (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Perlini & Faro, 2005; Oliveira, 2012).

Estudos referem que cerca de 40 a 50% dos individuos que sofrem AVC morrem apos
seis meses. Caso contrario é esperado que a maioria dos sobreviventes manifeste deficiéncias
neurologicas e incapacidades residuais significativas, o que faz desta patologia a primeira
causa de incapacidade funcional no mundo ocidental (Riddoch, Humphreys & Bateman, 1995;
Schaffler & Menche, 2004; Perlini & Faro, 2005).

Apesar de os dados epidemioldgicos evidenciarem um declinio da mortalidade,
espera-se que a incidéncia da doenca reverta num quadro de prevaléncia de deficiéncias
fisicas e mentais relacionadas aos episodios de derrame cerebral. Salientam ainda, que ha
dados suficientes para afirmar que o AVC é uma doenca grave, que provoca incapacidades
cronicas, como perda da independéncia e, muitas vezes, da autonomia, o que pressupde a
necessidade de alguém que auxilie o paciente nas suas dificuldades de execucdo das
atividades diarias (Perlini & Faro, 2005).

Em 1999 a mortalidade geral em Portugal, foi de 108.268 obitos, (ambos 0s sexos).
Desses obitos, 21.617 foram por AVC. No nosso pais, as taxas de mortalidade (padronizadas
pela idade) por AVC tém vindo a decrescer. Na década de 80, registou-se uma reducao de
24,0%, e na de 90, uma reducao de 25,1% sem variacoes significativas entre sexos, mas com
grandes assimetrias regionais (Sa, Dias & Miguel, 1994; Goncalves & Cardoso, 1997). Em
Portugal, seis pessoas, em cada hora, sofrem um AVC, e duas a trés morrem em consequéncia
desta patologia. Em termos gerais, o nimero de mortes por AYC num més em Portugal,
equivale a mais de 500 pessoas e, por ano, o AVC é responsavel pela morte de 200 em cada
100.000 portugueses. Tendo em conta os dados disponiveis pelo Ministério da Salde em
relacdo as taxas de mortalidade por AVC em Portugal, estes dizem respeito a individuos com
menos de 65 anos. E de salientar que, neste grupo etario, a taxa de mortalidade tem vindo a
diminuir desde 2001 até 2008, todavia a taxa de mortalidade por AVC, nesta faixa etaria em
Portugal, é superior aos restantes paises da Europa (5a, 2009).

Com base num estudo de base comunitaria, efetuado em individuos com mais de 50
anos do concelho de Coimbra, em que 10,2% eram do sexo masculino e 6,6% do sexo feminino,
estima-se que a prevaléncia do Acidente Vascular Cerebral em Portugal seja de 8% (Gongalves
& Cardoso, 1997). A incidéncia, definida como o primeiro evento vascular cerebral na vida de
um individuo, foi estimada em estudos de base populacional em duas regides diferentes. No
Norte de Portugal, a incidéncia anual entre 1998 e 2000 (por 100.000 habitantes) foi de 202
(IC 95% 169 - 234) nas areas rurais e 173 (IC 95% 153 - 192) nas areas urbanas, apos o
ajustamento para idade e sexo em relacdo a populacao Europeia. No concelho de Torres
Vedras, a mesma estimativa (por 100.000 habitantes) é de 217 (IC 95% 178 -257) para o ano
de 2000. Nas duas situacbes a incidéncia é superior no sexo masculino e os valores
encontrados sdo considerados elevados comparativamente aos outros paises da Europa

Ocidental (Correia, Silva, Matos, Magalhaes, Lopes, Ferro et al., 2004).
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De acordo com o relatorio de atividades dos Médicos Sentinela, durante o ano de 2011
foram notificados 88 novos casos de AVC, tendo ocorrido 51 (58,0%) no sexo masculino e 37
(42,0%) no feminino. Foi notificada uma ocorréncia no grupo etario dos 35-44 anos de idade,
correspondente a um homem de 42 anos de idade. Na populacao utente de 45 e mais anos
obteve-se uma taxa de incidéncia de 557,1 por 100.000 utentes deste grupo etario.
Considerando o total da populacao inscrita, estimou-se uma taxa de incidéncia de 251,6 casos
por 100.000 utentes. Em ambos os sexos a taxa de incidéncia de AVC atingiu o seu valor
maximo no grupo etario dos 75 e mais anos, respetivamente com 1408,5 por 100.000 utentes
no sexo masculino e 1186,0 por 100.000 utentes no feminino (Branco, Silva, Batista, Nunes &
Dias, 2012).

1.4. AVC e Dependéncia

O AVC é a patologia responsavel pelo maior indice de incapacidade, dependéncia
funcional e deterioracdo das capacidades fisicas, cognitivas, emocionais e sociais da
populacao adulta portuguesa, assim como, pela maioria dos 6bitos registados (Oliveira,2012).

Os défices funcional e cognitivo, mudanca de personalidade ou comportamental, bem
como da comunicacdo, sao alteracdes impostas pelo AVC. Estas provocam niveis de
incapacidades, comprometendo nao somente o paciente, mas a familia e a comunidade. Os
graus de incapacidade do paciente determinam os niveis de dependéncia por assisténcia e,
consequentemente, um desafio ao cuidador (Bocchi, 2004).

As alteracoes emocionais, psicoldgicas e comportamentais que ocorrem na sequéncia
de um AVC sao, em parte, causadas por danos fisicos no cérebro. Quando as células cerebrais
sao danificadas, as sensacdes e partes do corpo controladas por essas células ndo funcionarao
corretamente. Cada AVC é diferente e, em grande parte, os problemas psicologicos que
alguém pode enfrentar varia dependendo da parte do cérebro afetada e da extensao do dano.
Para além dos efeitos psicologicos, a salde emocional também pode ser profundamente
afetada. As alteracdes psicologicas mais comuns que podem ocorrer apés o AVC sdo: apatia,
labilidade emocional, alteracdes de personalidade e depressdo. Esta é muito comum nas
pessoas que sofreram um AVC e provavelmente, um dos efeitos psicologicos mais comuns apos
o AVC. Na realidade, é estimado que cerca de metade das pessoas que sobreviveram a um
AVC sofrem uma depressao significativa no primeiro ano (Paula, Pinto & Llcia, 2008).

A etiologia da Depressao pos-AVC é multifatorial e a sua ocorréncia tem sido
associada a alguns fatores de risco, tais como sexo feminino, idade mais jovem, rede social
precaria, histéria de transtorno depressivo e historia de AVC’s prévios, fatores psicologicos
decorrentes dos prejuizos provocados pelas sequelas neuroldgicas, fatores hormonais como
alteracao do eixo hipofise-hipotalamo-adrenal, défices neuro psicologicos e localizacdo do
AVC (Gainotti, Azzoni, Marra, 1999). A prevaléncia da Depressdao pds-AVC foi inicialmente

estudada pelo grupo de Robinson. Os autores encontraram as seguintes taxas de prevaléncia
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de depressao major e distimica: duas semanas apos o AVC, 27% e 20%; trés meses, 22% e 27%;
seis meses, 34% e 26%; 12 meses, 14% e 19% e 24 meses, 21% e 21% (Robinson, Starr, Kubos &
Price, 1983; Robinson, Bolduc & Price, 1987; Terroni, Leite, Tinone & Fraguas, 2003; Terroni,
Mattos, Sobreiro, Guajardo & Fraguas, 2009).

Sofrer de um AVC pode ser uma experiéncia assustadora. Os individuos sentem-se
ansiosos, frustrados ou zangados devido ao sucedido. Estes sentimentos sao normais e
geralmente desaparecem com o tempo, todavia nalgumas pessoas evoluem para a depressao.
Esta, muitas vezes estabelece-se de seguida ao periodo inicial a recuperacdo, e a pessoa
torna-se consciente de como a sua incapacidade pode afetar a sua vida quotidiana e dos que
o rodeiam. O sujeito que teve o AVC tera de forma sustentavel, aceitar a perda de muitas das
suas esperancas e planos para o futuro, bem como ter de se adaptar a um papel diferente no
seio familiar e, provavelmente, a perda da sua carreira. Para além disto, a dor cronica afeta
muitas pessoas apds o AVC e pode ser considerada uma causa comum da depressao (Paula,
Pinto & Llcia, 2008; Barbosa, Medeiros, Duarte & Meneses, 2011).

Todas estas alteracoes podem assim constituir uma causa de tensao intrafamiliar. A
necessidade de redefinicio de papéis entre os membros da familia, o procedimento de
“escolha” de alguém para assumir a responsabilidade dos cuidados e, muitas vezes, a
adaptacao do ambiente tendo como objetivo atender as necessidades do familiar doente que
retorna ao lar, podem causar um impacto econdémico e social que alteram a estrutura
familiar. Todavia, alguns estudos mostram que a familia é a fonte mais comum de apoio e
cuidados, tanto para o suporte formal como para as tarefas mais especificas de auxilio e
somente quando os recursos acabam € que esta procura o caminho da institucionalizacdo
(Perlini & Faro, 2005).

Do estudo efetuado por Azeredo e Matos (2003) conclui-se que grande parte dos
doentes que sofreram um AVC ficam com sequelas, apesar de em muitos dos casos nao serem
impeditivas de serem independentes, contudo demoram mais tempo a executar tarefas. As
incapacidades aferidas sdao sobretudo a incontinéncia urinaria e a dificuldade em tomarem
banho sozinhos. Os doentes que vivem sos e ndo tém alguém para os ajudar a tomar banho
preferem nao utilizar a banheira, com medo de sofrerem uma queda. A ajuda prestada a
estes doentes com AVC é prestada sobretudo pelo conjuge que em muitos dos casos é também
idoso. Quando os doentes perdem a sua autonomia sao muitas vezes levados para casa dos
filhos para que estes possam cuidar deles (Azeredo & Matos, 2003).

Na década de 90, surgem algumas pesquisas que exploram as relacdes entre as
variaveis dependéncia e sobrecarga, uma vez que esta esta, frequentemente, associada ao
nivel de dependéncia fisica (Bocchi, 2004). Esta afirmacdo é corroborada por outro estudo
que avaliou a experiéncia da sobrecarga das pessoas que cuidam de um sobrevivente de AVC,
que acrescenta que a situacao funcional do paciente é um fator importante na qualidade de
vida do cuidador (Printz-Feddersen, 1990). Contudo, ha outro estudo que explorou os
problemas de assisténcia domiciliar vividos pelos sobreviventes de AVC e pelos seus

cuidadores apos a alta hospitalar e, ao avaliar os problemas vivenciados pelos cuidadores,
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observou que, embora estes reconhecessem as mudancas emocionais, cognitivas e funcionais
nos doentes, o que resultou em maior sobrecarga durante a recuperacao, foi a mudanca
comportamental (Grant, 1996). Nesta linha, Grant (1996) refere nao ter encontrado um
relacionamento significativo entre o estado emocional dos cuidadores e o grau de
incapacidade do paciente. No entanto Anderson, Linto e Stewart-Wynne (1995) evidenciam
que os cuidadores de pacientes com uma incapacidade severa tinham mais sobrecarga, porém
essa nao parecia estar relacionada aos niveis de dependéncia dos mesmos mas, sim, ao tempo
que o cuidador estava a oferecer assisténcia a uma pessoa dependente.

De acordo com Bocchi (2004) a sobrecarga emocional € comum entre cuidadores de
pacientes que sofreram um AVC e que estdo debilitados fisica e emocionalmente. Assim, o
autor acredita que o estado emocional é provavelmente dependente de outros fatores, tais
como: a personalidade e o ambiente, nos quais eles estdo a cuidar. E de salientar que o stress
e a angUstia do cuidador tém um impacto negativo, no que toca ao bem-estar de ambos,
cuidador e o recetor de cuidados (Lou, 2010). Burden ou a sobrecarga dos cuidadores pode
afetar a decisao de colocar a pessoa dependente em instituicoes, sendo que quanto mais
debilitada for a salde do recetor de cuidados, maior é a sobrecarga dos cuidadores. O peso
de cuidar é afetado ndo sé pela capacidade funcional da pessoa dependente, mas também
pelas percecoes dos cuidadores em relacdo ao estado de salde dos recetores de cuidados.
Cuidadores com percecgdes otimistas em relacdo ao estado de salde dos recetores de cuidados
sdo mais propensos a promover a independéncia e evitar comportamentos de um cuidado
exagerado, estando ainda associados a niveis mais elevados de satisfacdo com a vida e
autoeficacia (Schultz & Sherwood, 2008; Lou, 2010).

1.5. Intervencao no AVC

Alguns programas de reabilitacdo tém contribuido para diminuicao dos maleficios
causados pela doencga, contudo, para que o sucesso seja conseguido, é fundamental que se
inicie, o mais cedo possivel, medidas de reabilitacdo como forma de garantir uma
recuperacao eficaz, sendo que esta deve ser iniciada assim que o quadro clinico estabilizar.
Porém, a permanéncia de sequelas incapacitantes, impingindo aos pacientes limitacoes
motoras, sensitivas, sensoriais, de compreensao e expressao dos pensamentos pode alterar a
dinamica da vida desses sujeitos, ndo so pelos danos fisicos que restringem as atividades da
vida diaria, tornando-os muitas vezes, dependentes de terceiros para se movimentarem e
procederem com maior ou menor independéncia, mas também por comprometer as suas
faculdades de administrar a vida pessoal e familiar. Logo, pode-se afirmar que o AVC é uma
doenca cronica que causa incapacidade, deficiéncias e desvantagens (Perlini & Faro, 2005).

A reabilitacdo pretende capacitar os individuos com défice para melhorarem funcoes
fisicas, intelectuais, psicolégicas e/ou sociais. Compreende todo um programa durante o qual

o doente progride para, ou mantém, o maximo grau de independéncia que é capaz. Através
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do processo de reabilitacdo o doente de AVC pode readquirir capacidades e também aprender
novas formas de realizar determinadas tarefas e compensar por qualquer disfuncao residual.
Existe um forte consenso entre os especialistas que o elemento mais importante em qualquer
programa de reabilitacdo é a pratica direta, bem orientada e repetitiva (European Stroke
Organisation (ESO) Executive Committee, ESO Writing Committee, 2008).

Um individuo que sofre um AVC deve ser sempre observado num hospital, num espaco
de tempo mais curto possivel, para se fazer uma avaliacao das necessidades de internamento
e ser determinado o tratamento apropriado, mesmo para evitar que o acidente se repita.
Para além disto, quando o paciente vai para casa, apesar da sua incapacidade, € de enorme
importancia que este procure realizar tarefas da vida diaria, como virar-se na cama, lavar-se,
comer, reeducar os intestinos e a bexiga ou utilizar a cadeira de rodas. Grande parte dos
sujeitos conseguem, apos um AVC, voltar a realizar, individualmente, estas atividades,
contudo é importante terem ajuda e o encorajamento adequados. Outras pessoas aprendem o
suficiente para nao precisarem de muita assisténcia (Gresham, Alexander, Bishop, Giuliani,
Goldberg, Holland et al, 1997; Direcdo Geral da Saude, 2000).

As pessoas que sofrem um acidente vascular cerebral é natural que tenham medo de
experimentar novas tarefas e até mesmo experimentar atividades que antes eram faceis e
que executavam quase sem pensar nas mesmas. Contudo, estes doentes devem, com o apoio
dos que estao a sua volta ou por iniciativa propria e o mais cedo possivel, procurar autonomia
e exercer um papel ativo na sua recuperacao. Ha familias que, apesar das boas intencoes,
prestam auxilio em demasia, o que ira fazer com que o sujeito ndo faca o suficiente pelos
seus proprios meios e consequentemente diminua a confianca em si. Neste seguimento, deve
ser dada apenas a ajuda essencial para que o doente consiga realizar um certa tarefa ou
deixar que este execute sozinho, mesmo que dure mais tempo. E ainda importante encorajar
0 sujeito sem fazer grandes exigéncias, ser firme mas compreensivo e nunca demonstrar
impaciéncia ou desagrado. As visitas também se tornam importantes, bem como os passeios
em locais publicos, pois nao permite o isolamento do paciente. Por este motivo, deve-se
estimular o doente a integrar os assuntos da familia, bem como as saidas de casa e a
integracao na comunidade. Neste sentido, quanto mais ocupado e ativo o doente estiver,
mais facil sera a sua recuperacao e melhor sera a sua atitude e disposicdo (Gresham,
Alexander, Bishop, Giuliani, Goldberg, Holland et al, 1997; Direcao Geral da Salude, 2000).

Para além do contributo da familia e dos amigos, pode ser necessario apoio
especializado com a intervencao de alguns profissionais, como: médico assistente,
enfermeiro, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, terapeuta da fala, assistente social e
psicologo (Gladman, Juby & Clarke, 1995; Direcao Geral da Saude, 2000; Schaffler & Menche,
2004; Walker, Leonardi-Bee, Bath, Langhorn, Dewey, Corr et al, 2004).
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1.5.1. Intervencao do Médico

0 médico tem um papel integrante na gestao multidisciplinar e cuidado a longo prazo
do doente de AVC, e que inclui a recomendacao do melhor programa de reabilitacao
adequado as necessidades particulares de cada individuo. Trabalhando na comunidade, tem
particular importancia na resolucao de problemas, tratamento de co morbilidades do doente
e apoio aos cuidadores que podem também ter problemas pessoais de salde. Tem
conhecimento dos servicos disponiveis tanto no hospital como na comunidade,
desempenhando o papel de coordenar a interacdo entre servicos de salde, servicos sociais e
os diferentes profissionais intervenientes na reabilitacao (Gladman, Juby & Clarke, 1995;
Direcao Geral da Saude, 2000; Schaffler & Menche, 2004; Walker, Leonardi-Bee, Bath,
Langhorn, Dewey, Corr et al, 2004).

1.5.2. Intervencao de Enfermagem

Os enfermeiros tém em consideracao as necessidades gerais do doente e da familia,
integrando os cuidados na dimensdo fisica, psicologica e social. Os enfermeiros de
reabilitacao ajudam os doentes a readquirir as capacidades para desempenhar as atividades
de vida diaria e educam os doentes na sua rotina de salde, como por exemplo, seguir um
plano de medicacao, limpeza pessoal, transferéncia da cama para uma cadeira de rodas e
necessidades particulares. Por outro lado, é também das funcées do enfermeiro dar
informacdes, apoio e orientacdes a familia e a (s) pessoa (s) envolvida (s) nos cuidados
prestados ao doente (Wade, 1987; Musolf, 1991).

1.5.3. Intervencao Fisioterapéutica

A fisioterapia permite ao doente de AVC readquirir o uso dos membros afetados, e
desenvolver mecanismos compensatorios para reduzir o impacto dos défices residuais
estabelecer programas de exercicios para ajudar a manter essas novas capacidades
aprendidas, treinando o doente na realizacdo de exercicios e na utilizacdo de algumas ajudas
técnicas, como € o caso da bengala ou cadeira de rodas. De uma forma geral, o fisioterapeuta
coloca énfase na pratica de movimentos isolados, alternando repetidamente de um tipo de
movimento para outro e, ensaiando movimentos complexos que requerem uma grande
capacidade de coordenacao e equilibrio, como descer ou subir escadas e mover-se entre

obstaculos (Wit, Putman, Lincoln, Baert, Berman, Beyens et al., 2006).
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1.5.4. Intervencao da Terapia Ocupacional

O terapeuta ocupacional tem como tarefa ajudar aos doentes na procura de
mecanismos para a realizacao das atividades que fazem parte do quotidiano. Pode ainda
ensinar aos doentes a melhor forma de se adaptarem a sua condicdo, na conducdo de um
carro e permitir que estes tenham aulas de conducédo. Por outro lado, também ensina os
doentes a desenvolver mecanismos compensatorios e alterar elementos do seu meio que
limitam as atividades diarias (Direcdo Geral da Saude, 2000; Walker, Leonardi-Bee, Bath,

Langhorn, Dewey, Corre t al., 2004).

1.5.5. Intervencao da Terapia da Fala

A terapia da fala visa maximizar a comunicacao e reduzir as dificuldades linguisticas e
motoras do discurso, resultantes do AVC. O terapeuta da fala ajuda o doente com afasia a
melhorar a linguagem ou a desenvolver formas alternativas de comunicar. Também ajuda a
promover a capacidade de degluticao e trabalha com o doente no sentido de desenvolver
competéncias sociais e de resolucdo de problemas necessarias para lidar com as repercussoes
do AVC. Por outo lado, ird também ensinar aos familiares ou a pessoa responsavel pelo
cuidado do doente, os exercicios de reeducacdo da fala (Direcao Geral da Saude, 2000;
Schaffler & Menche, 2004).

1.5.6. Intervencao da Assisténcia Social

Em relacao ao trabalho do assistente social, este deve ter uma compreensao da
doenca e como esta afeta o doente, cuidador e familia. Deve ainda estar atento aos efeitos
emocionais e psicologicos do AVC, de forma a melhor compreender as necessidades do
doente. O assistente social é importante uma vez que, podera fornecer informacdes sobre os
direitos relativos a assisténcia financeira e sobre os servicos disponibilizados por entidades e

organizacoes locais (Christie & Weigall, 1984).

1.5.7. Intervencao Psicoldgica

A intervencao psicoldgica é fundamental uma vez que fornece informacdes e apoio ao
paciente, familiares e a prépria equipa de reabilitacao, sobre as repercussoes psicolégicas do
AVC. Um dos principais objetivos no trabalho do psicologo passa pela avaliacdo e intervencdo
na modificacao de comportamentos que estejam a interferir no bem-estar da pessoa e/ou de
quem a rodeia. A reabilitacdao cognitiva concentra esforcos para ajudar os doentes a
compreender as suas limitacoes e a compensar ou restaurar as funcoes perdidas de forma a

melhorar a adaptacdo e facilitar a independéncia. O psicologo clinico procedera a uma
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avaliacdo para identificar os défices e capacidades cognitivas, considerando-o dentro do
contexto pessoal e social do individuo. Essa intervencao pode também envolver a educacao e
apoio do cuidador (Kneebone & Dunmore, 2000; Hackett, Anderson & House, 2004).

As especificidades de uma incapacidade cronica podem destacar aspetos um pouco
distintos, consoante a sua gravidade, progndstico e grau de invalidez que possa provocar. Por
si sO, o recente estado de salde pode desencadear alteracdes no comportamento e no modo
de ser do individuo, passando a doenca a constituir um marco importante e determinante na
vida do mesmo (Oliveira, 2000).

Langer (1994) ponderou variadas questoes a ter em conta no que concerne ao
acompanhamento psicolégico de sujeitos com incapacidades fisicas: evolucao da condicdo de
doenca; ser ou ndao acompanhada de dor fisica e/ou desconforto; o tempo de evolucao;
personalidade pré-morbida; os recursos sociais disponiveis, tendo em conta a sua idade, estilo
pessoal e a forma como elementos significativos lidam eles mesmo com a incapacidade; o
significado pessoal da deficiéncia e da incapacidade para o individuo; o significado social e
cultural da deficiéncia e da incapacidade onde o sujeito se insere; a inaptidao de tolerar a
frustracao; as repercussées da doenca noutras dimensdes, como por exemplo, a situacao
financeira, qualidade de vida, contactos sociais futuros, acessibilidade ambiental e, por
Gltimo, as experiéncias prévias ou contactos em relacdo a situacdo de deficiéncia e
incapacidade (Oliveira, 2000).

Na realidade, o processo terapéutico com estes individuos ndao é muito diferente
daquele aplicado a outros sujeitos. O que distingue a abordagem psicoterapéutica nestes
casos sdo as técnicas devidamente pensadas para o efeito. Contudo, nao ha regras
especificas, ja que estes transportam para a consulta problematicas relativas a defesas,

carater, adaptacao e conflito, o que se assemelha as outras populagées (Oliveira, 2000).
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Capitulo 2 - Cuidadores

2.1. Caraterizacao

Os cuidadores sao pessoas que cuidam de sujeitos mental ou fisicamente
incapacitados. Cada tipo de cuidador (familiar, social, privado, governamental) funciona sob
diferentes limites e motivacoes. Para Boff (1999) o cuidado aparece quando existe uma
preocupacdo com algo ou alguém, neste sentido, passamos a participar na sua vida e,
portanto, cuidamos. De imediato observamos que cuidar envolve relacdes objetivas e
subjetivas que escapam de ldgicas racionais e mensuraveis. O cuidado é uma das esséncias
que integra e estrutura o ser humano e, como tal, € imprescindivel na promocao da vida, da
saude e manutencao da espécie (Mello, Piccinini, Rosa, Rosa, Garcés, 2008).

O processo de prestacdo de cuidados é complexo e dinamico. Exige um esforco
continuo e permanente a nivel cognitivo, emocional e fisico por parte do cuidador, podendo
variar na intensidade e duracao de acordo com as necessidades e evolucao da situacao de
dependéncia do sujeito, do contexto familiar e das redes de apoio social (Santos & Monteiro,
2013). Os cuidadores sao um grupo extremamente importante quando se trata de prestacao
de cuidados para a populacao dependente, pois esta precisa de incentivo e ajuda em
situacoes em que possam ter dificuldades. Cuidar de alguém significa estar exposto as
consequéncias que possam estar associadas, com um relacionamento de prestacdao de
cuidados (Sequeira, 2013).

Habitualmente a principal responsabilidade sobre o cuidado do paciente recai sobre
uma Unica pessoa, denominado cuidador principal. Este tem de aprender a lidar ndo s6 com
as possiveis dificuldades do paciente relativas a mobilidade, autocuidado e comunicacao,
como também com os possiveis défices cognitivos, depressao e mudanca de personalidade
(Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Fonseca, Penna & Soares, 2008).

Existem dois tipos de cuidadores: O Cuidador Formal e o Cuidador Informal. Em
relacdao ao primeiro tipo, o cuidar para ser formal remete para os apoios facultados pelos
servicos do sistema formal de salde aos cidadaos que deles necessitam. Neste seguimento, os
apoios formais remetem para a pratica de cuidados estruturados que implicam procedimentos
planeados, a organizacao de atividades de cuidado e a mobilizacao de recursos diversos,
apresentando-se sob a forma de prestacdo de um servico de apoio, de saude, social,
domiciliario ou outro, que pressupde regras de mercado, em termos de quantidade, qualidade
e custo, orientando-se ou nao para o lucro (Lopes, 2007). Por sua vez, o Cuidador Informal
(Cl) pode ser entendido como a pessoa, familiar ou nao, que garante cuidados e apoio diario
ao sujeito que “sofre” de uma doenca ou requer ajuda para a realizacdo das atividades de

vida diaria, de modo regular e sem receber remuneracdao econémica por isso (Hartmann,
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Wens, Verhoeven & Remmen, 2012). Posto isto, é importante salientar que este trabalho ira

inserir o seu foco nos cuidadores informais.

2.2. Cuidadores Informais (Cl): Carateristicas

Nas ultimas décadas existiram alteracoes nas funcoes e estruturas familiares, contudo
continuam a ser, na maioria dos casos, os familiares diretos do sexo feminino a apoiarem
estes doentes, representando assim o papel de cuidadores informais (Cl) (Han & Haley, 1999;
Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Fonseca & Penna, 2008). O conjuge, geralmente, encontra-
se na primeira linha da prestacdo de cuidados. Se este nao estiver disponivel ou capaz de
prestar cuidados, sao os filhos que habitualmente assumem esse papel, partilhando-o com o
seu parceiro(a). Wolff e Kasper (2006) verificaram que 41,3% dos cuidadores de sujeitos
dependentes sao os filhos adultos e 38,4% sao conjuges (Pereira & Carvalho, 2012).

Segundo os resultados do estudo de Andrade (2009) sobre as caracteristicas gerais dos
cuidadores informais de pessoas com algum grau de dependéncia, é de salientar que a
maioria sao mulheres com idades compreendidas entre os 40 a 59 anos de idade, filhas do
doente, que geralmente convivem com o mesmo, casadas e com filhos (Andrade, 2009). Os
resultados dos estudos sao unanimes em relacdo a algumas caracteristicas dos cuidadores,
nomeadamente o facto de filhas do doente, que se encontram na meia-idade e que tém a seu
cargo multiplas obrigacdes sociais, laborais e familiares, provocando alteracdes de diferentes
tipos (Andrade, 2008). A tabela 2 sintetiza os principais resultados encontrados acerca das

caracteristicas gerais dos cuidadores informais.

Tabela 2 - Principais Carateristicas dos Cuidadores Informais de Pessoas com Algum Grau de
Dependéncia Tendo em Conta Diferentes Estudos Realizados

Cuidador Principais Carateristicas Bibliografia
Idade Idades compreendidas entre os 40 -59 anos Andrade (2008); Andrade (2009)
Género Predomina o sexo feminino Han & Haley (1999); Martins, Ribeiro &

Garrett (2003); Fonseca & Penna (2008);
Andrade (2008); Andrade (2009)

Estado civil Casadas e com filhos Andrade (2009)
Grau de Habitualmente s&o familiares diretos, mais Han & Haley (1999); Martins, Ribeiro &
parentesco propriamente filhas do doente. Garrett (2003); Fonseca & Penna (2008);

Andrade (2008); Andrade (2009); Pereira &
Carvalho (2012)

2.3. Sobrecarga do Cuidador

A tarefa de cuidar de um individuo dependente expde, inevitavelmente, a pessoa a
uma série de condicoes adversas e implica alteracoes no estilo de vida do cuidador. Algumas
pessoas sao capazes de lidar com estas adversidades relacionadas com o cuidar, de forma
adequada, enquanto outras reagem de forma inapropriada, usualmente quando o stress se
acumula e gera sobrecarga (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Fonseca, Penna & Soares,
2008).
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O cuidador ao ser exposto a estas adversidades, pode manifestar uma série de
alteracdes fisicas e ao nivel da saude, como por exemplo queixas somaticas, dor musculo-
esquelética cronica, cefaleias do tipo tensional, astenia e fadiga crdnica, alteracdes do ciclo
sono vigilia, deterioro da funcdo imune e uma predisposicao a Ulcera péptica e doencas
cardiovasculares (Andrade, 2009). E ainda de salientar que aos cuidadores informais também
se agregam altos niveis de depressao e ansiedade e alguma morbilidade psiquiatrica notavel
(Andrade 2008). Os problemas de carater socioeconémico sdo outro tipo de alteracdes que o
cuidador do sujeito dependente pode manifestar. Estes podem originar conflitos familiares,
laborais, dificuldades economicas e diminuicdo das atividades sociais e de ocio. Os cuidadores
também apresentam, por vezes, alteracoes fisicas, psicologicas e sociais que podem culminar
num sentimento de sobrecarga (Andrade, 2009). A consequéncia resultante da prestacao
continua de cuidados é denominada de “sobrecarga”, “exaustao” ou “burden” do cuidador
informal (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). A sobrecarga pode ser entendida como um
conceito multidimensional que abarca a esfera biopsicossocial e resulta da procura de
equilibrio entre as seguintes variaveis: tempo disponivel para o cuidado, recursos financeiros,
condicoes psicologicas, fisicas e sociais, atribuicoes e distribuicdo de papéis. Assim, o impacto
emocional vivido pelo cuidador pode interferir com o cuidado prestado ao paciente,
constituindo um fator preditor de um maior nimero de hospitalizacdes entre os pacientes,
aumento de institucionalizacées e maior mortalidade entre os cuidadores (Morais, Soares,
Oliveira, Carvalho, Silva, Araujo, 2012).

O conceito de sobrecarga tem como principio duas dimensdes. Por um lado a
sobrecarga objetiva, que representa as consequéncias no familiar, como resultado da
interacdo com os sintomas e os comportamentos do doente, que se concretizam em
alteracbes no quotidiano, na vida doméstica, nas relagdes familiares e sociais, no lazer, na
saude fisica e mental do cuidador, isto é corresponde a parte visivel e verificavel do cuidado,
como o tempo dedicado, esforcos fisicos realizados, gastos economicos. Por outro lado, a
sobrecarga subjetiva consiste na percecao pessoal do cuidador sobre as consequéncias do
cuidar, ou seja, esta relacionada com as atitudes, sentimentos gerados pelo ato de cuidar e
como se percebe o cuidado, tanto ao nivel das dificuldades como das recompensas (Sequeira,
2010; Doce, Isla, Espilla & Rodrigo, 2012).

Para Brito (2002) e Garret, Martins e Ribeiro (2004), as pessoas prestadoras de
cuidados durante longos periodos de tempo, sofrem frequentemente de alteracdes ao nivel da
qualidade de vida em distintas areas: alteracdes da vida familiar e social, problemas
economicos e laborais, cansaco e desgaste prolongado a nivel psiquico e fisico. Os cuidadores
estdao propensos a sentimentos de stress, ansiedade, anguUstia, desespero, bem como
sentimentos de cansaco, isolamento, opressao, por falta de apoio, formacao, informacao e
por vezes um “ouvido simpatico”, podendo levar também ao risco de mortalidade (Lim &
Zebrack, 2004; Molloy, Johnston & Witham, 2005; Hoefman et al, 2011; Figueiredo, Lima &
Sousa, 2012).
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Neste sentido, surge aqui um conceito importante, o termo burnout. Este é definido,
como aquilo que deixou de funcionar por absoluta falta de energia, isto é, aquilo, ou aquele,
que chegou ao seu limite, com grande prejuizo no seu desempenho fisico ou mental. A
sindrome de burnout é um processo iniciado com excessivos e prolongados niveis de stress no
trabalho (Trigo, Teng & Hallak, 2007; Moreno, Gil, Haddad & Vannuchi, 2011).

Segundo Murofuse, Abranches e Napoleao (2005) para ser feito o diagnostico, existem
quatro concecbes teoricas baseadas na possivel etiologia da sindrome: clinica,
sociopsicologica, organizacional, socio histérica. A mais abordada nos estudos atuais é a
concecao sociopsicoldgica. Esta indica, que as caracteristicas individuais associadas as do
ambiente e as do trabalho provocam o aparecimento dos fatores multidimensionais da
sindrome: sobrecarga emocional, distanciamento afetivo (despersonalizacdo), baixa
realizacao profissional (Trigo, Teng & Hallak, 2007).

A sobrecarga emocional abarca sentimentos de desesperanca, solidao, depressao,
raiva, impaciéncia, irritabilidade, tensdo, diminuicdo de empatia, sensacao de baixa energia,
fraqueza, preocupacao; aumento da suscetibilidade para doencas, cefaleias, nauseas, tensdao
muscular, dor lombar ou cervical e distirbios do sono. Por sua vez, o distanciamento afetivo
provoca a sensacao de alienacao em relacao aos outros, sendo a presenca destes muitas vezes
desagradavel e ndo desejada. Por Ultimo a baixa realizacao profissional ou baixa satisfacao
com o trabalho pode ser descrita como uma sensacao de que muito pouco tem sido alcancado
e 0 que é executado ndao tem valor (Trigo, Teng & Hallak, 2007). Apesar do interesse deste
grupo em manter a salde e o bem-estar do sujeito dependente, parece ainda existir uma
falta de apoios estruturados por parte das organizacdes de salude dirigidas aos cuidadores
informais, o que impede a otimizacao dos cuidados. Torna-se claro que cuidar destes
cuidadores, é uma opcdo que pode garantir o padrao de qualidade dos cuidados prestados e a
preservacdo da salde e do bem-estar da diade em interacao, ou seja, da pessoa que fornece
e da pessoa que recebe os cuidados (Hartmann et al, 2012; Sequeira, 2013; Stewart, Georgiou
& Westbrook, 2013).

Face as transformacdes sociais e familiares que tém vindo acontecer, principalmente
as mudancas em relacao ao papel da mulher na sociedade, o cuidar, cada vez mais, tem de
passar pela articulacdo entre o apoio informal e o apoio formal. Segundo Figueiredo (2007), é
fulcral compreender o quao é importante a articulacao entre as respostas formais dos servicos
de protecdo social e o apoio informal ao familiar, através de uma abordagem
multidimensional as necessidades das familias e do cuidador, no ambito dos seus contextos e
das suas vivéncias (Santos & Monteiro, 2013).

Neste seguimento, a presenca de auxilio na prestacdo de cuidados, particularmente
ao nivel da reducéo da intensidade do cuidar, desempenha um papel protetor em relacao ao
surgimento de sobrecarga. Por este motivo, a assisténcia de um cuidador secundario pode ser
um bom indicador da percecédo de salde, da qualidade de vida e da sobrecarga, uma vez que,
os cuidadores ao poderem contar com uma ajuda extra sentem-se menos pressionados

relativamente as exigéncias dos cuidados (Pereira & Carvalho, 2012).
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A literatura sugere que a existéncia de uma rede social ativa, acessivel, estavel e
integrada tem um efeito positivo na salde do individuo. Sluzki (1996) descreve rede social
pessoal como o conjunto de todas as relacdes que um sujeito perceciona como importantes ou
interpreta como diferenciadas da massa andénima da sociedade. As fronteiras do sistema
significativo do sujeito abrangem o conjunto de vinculos interpessoais e de praticas sociais,
como a familia, amigos, relacdes de trabalho, de estudo e de insercdo comunitaria. Estudos
prévios demonstraram também o efeito positivo de redes sociais e de suporte no bem-estar
subjetivo dos individuos. Tem-se observado, particularmente, associacdes significativas entre
as caracteristicas estruturais e funcionais das redes e a satisfacdo com a vida definida
enquanto componente cognitiva do bem-estar subjetivo (Monahan & Hooker, 1995; Binkley,
Noelker, Ejaz & Rose, 2011; Figueiredo, Lima & Sousa, 2012).

2.3.1. Fatores Relacionados com a Sobrecarga

De acordo com Bocchi (2004) existem alguns aspetos que fazem gerar sobrecarga,
nomeadamente, o isolamento social, as mudancas e insatisfacdes conjugais, as dificuldades
financeiras e os défices na saude fisica e no autocuidado do cuidador.

Neste seguimento, os sentimentos de isolamento advém do facto dos cuidadores de
pessoas com AVC vivenciarem mudancas no estilo de vida que reduzem, modificam e
provocam insatisfacdes na vida social dos mesmos, devido as condicbes limitantes impostas
pelas doencas. Assim, a vida social do cuidador fica limitada por fatores como a sobrecarga
das atividades (acumulacao das atividades do trabalho, das tarefas de casa e do cuidado do
doente, faz com que o tempo livre dos cuidadores fique limitado); a propria perda do
companheiro nas atividades sociais; os disturbios comportamentais do doente com AVC
(apatia, indiferenca, falta de motivacao, irritabilidade e a dependéncia do paciente faz com
que os cuidadores se recusem a sair ou a impor limites no tempo do passeio); as mudancas
nos relacionamentos familiares e no circuito de amigos (nas relacdes familiares podem
ocorrer o aumento dos conflitos e uma reducao de visitas de amigos com o passar do tempo);
a relutancia por suporte (muitos cuidadores reclamam que tém pouca ajuda, contudo por
vezes esta relacionada com a relutancia do cuidador em pedir ou aceitar ajuda); isolamento
pela nova vizinhanga (isto acontece quando € necessario mudar de casa para atender as
necessidades do paciente) (Bocchi, 2004).

Por sua vez, as mudancas e insatisfacbes conjugais tém-se constituido numa das
preocupacdes entre os conjuges de pessoas com AVC. Estes referem que vivenciam mudancas
radicais impostas pela doencas, levando-os a sentirem-se insatisfeitos com os seus
casamentos. Em relacédo as dificuldades financeiras, os familiares cuidadores de pessoas com
AVC normalmente tém problemas com o emprego, tendo inclusive que abandonar ou tendo
que sair mais cedo para se dedicarem ha pessoa dependente. Os efeitos do AVC sobre os
empregos representam perdas e problemas financeiros, mesmo recebendo alguns beneficios.

Por Gltimo, os défices na salde fisica e no auto cuidado do cuidador estdo relacionados com
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problemas como o cansaco, distlrbios de sono, aparecimento de cefaleias e perda de peso
(Bocchi, 2004).

Por todos estes motivos, é recomendado a utilizacdo dos beneficios do processo de
grupo, oferecidos, geralmente, por associacoes de pacientes (Associacao de Pessoas com AVC)
como suporte durante o periodo de adaptacao e confronto com as novas situacoes que forem
surgindo. Esta estratégia pode ajudar a reduzir as consultas e a institucionalizacao tanto do
paciente como do cuidador (Bocchi, 2004).

Segundo Braithwaite (1992), a sobrecarga do Cl, é uma perturbacao resultante do
lidar com a dependéncia fisica ou a incapacidade mental do sujeito alvo dos cuidados.
Perante situacdes de crise e na auséncia de mecanismos de resolucao de problemas, o
cuidador fica sujeito a uma situacdo problematica, que pode conduzir a um estado de
desorganizacao psicossocial, habitualmente acompanhado de sentimentos negativos como
medo, culpa e ansiedade. Para a autora, cuidar de um familiar idoso e/ou dependente é um
processo continuo, raramente reversivel que encerra cinco situacoes de crise: consciéncia da
degeneracao; imprevisibilidade; limitacoes de tempo; relacao afetiva entre cuidador e o

sujeito alvo de cuidados e falta de alternativas de escolha (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003).

2.4, Satisfacao com a Vida

Satisfacao € um fendmeno complexo e de dificil mensuracao, por se tratar de um
estado subjetivo. A satisfacdo com a vida é um julgamento cognitivo de alguns dominios
especificos na vida como € o caso da saude, trabalho, condicbes de habitacado, relagdes
sociais, autonomia entre outros, isto é, relaciona-se com um processo de juizo e avaliacao
geral da proépria vida, de acordo com um critério préprio. O julgamento da satisfacao depende
de uma comparacdo entre as circunstancias de vida do sujeito e um padrdo por ele
estabelecido. A satisfacao reflete, em parte, o bem-estar subjetivo individual, ou seja, o
modo e os motivos que levam as pessoas a viverem suas experiéncias de vida de modo positivo
(Joia, Ruiz & Donalisio, 2007; Machado & Monteiro, 2012).

Segundo Albuquerque e Troccoli (2004) o bem-estar subjetivo procura compreender a
avaliacdo que os individuos fazem das suas vidas, em relacdo aos aspetos: felicidade,
satisfacdo, estado de espirito, afeto positivo, sendo considerada por alguns autores uma
avaliacao subjetiva da qualidade de vida. Veenhoven (2000) refere que felicidade, satisfacao
com a vida, qualidade de vida, bem-estar, denotam o mesmo significado e sao utilizados
como sinénimos.

A salde é uma das dimensdes mais importantes na satisfacao com a vida, isto &, a
deterioracao das condicoes de salde (real e percebida), tem um forte impacto negativo nos
niveis de satisfacdo com a vida e da percecao de qualidade de vida. As condicdes de salde, a
manutencao das capacidades de autonomia e a independéncia parecem ser variaveis com uma

importancia muito significativa, ou seja, a medida que as condicbes de salde se vao
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deteriorando, que a autonomia e a independéncia vao deixando de estar presentes na vida
das pessoas, a satisfacdo com a vida e a nocdo de bem-estar subjetivo diminui (Pall &
Fonseca, 1999).

Um estudo relacionado com os determinantes da tensao do cuidador familiar do idoso
dependente revelou que a exposicao continua dos cuidadores, a eventos stressantes da
situacdo de cuidado, implicou uma alteracao gradual e generalizada dos seus recursos
pessoais e do seu bem-estar. Para além disto evidenciou que os cuidadores quando estao
sobrecarregados tendem a sentir maiores niveis de tensdao e, consequentemente a
desempenharem as suas funcdes aquém das suas capacidades, o que resulta numa situacdo de
desequilibrio na prestacao de cuidados, normalmente acompanhada por uma menor satisfacio
com a vida (Fernandes & Garcia, 2009).

No que concerne a qualidade de vida do cuidador, a literatura indica que os
cuidadores apresentam com muita frequéncia cansaco fisico e a percecao que a sua saude, no
geral, decaiu desde que a prestacao de cuidados foi assumida (Pereira & Carvalho, 2012).
Martins (2005) elaborou um estudo sobre a qualidade de vida e bem-estar dos doentes e
familiares cuidadores e concluiu que quanto menor a sobrecarga fisica, emocional e social,
menor a morbidade psicologica do cuidador e, consequentemente melhor a sua qualidade e
satisfacao com a vida (Martins, 2005 cit in Pereira & Carvalho, 2012).

Dentre as consequéncias negativas que correspondem a alteracdes ou mudancas
especificas na vida dos cuidadores informais, a sobrecarga é sem ddvida importante na
literatura gerontologica. O termo sobrecarga, esta relacionado com consequéncias fisicas,
psicologicas e sociais resultantes do ato de cuidar, quando este se encontra dependente da
prestacao ininterrupta de cuidados. De facto, cuidar de uma pessoa dependente representa
uma situacdo de stress, uma ameaca ao equilibrio do funcionamento normal do individuo
(Pereira & Carvalho, 2012). A fase do ciclo vital familiar em que os cuidadores
frequentemente se encontram, implica cuidar de filhos jovens e manter uma vida profissional
ativa, porém os cuidados com a salde da pessoa que esta a seu encargo passam para primeiro
plano e esse foco tem implicagdes a nivel familiar e profissional (Franks & Stphen, 1996).

A sobrecarga vivenciada pelo cuidador, desencadeada pelos efeitos negativos das
incapacidades geradas pelo AVC, pode interferir no cuidado prestado ao paciente e por esse
motivo € necessario que o cuidador conheca a sua sobrecarga e consiga compartilha-la,
criando estratégias que procurem melhorar a sua satisfacdo com a vida, sendo ajudado ao

nivel familiar e profissional (Bocchi, 2004).

2.5. Estratégias de Coping usadas pelo Cuidador Informal
Cuidar de individuos portadores de doencas crénicas pode gerar situacoes de stress

que, se nao forem percebidas de modo adequado, podem trazer inconvenientes tanto para o

cuidador, como para o sujeito doente e familia. Cuidar de uma pessoa dependente e
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portadora de uma doenca crénica, pode representar uma ameacga constante, uma vez que
esta situacdo é geradora de stress. Este deriva de causas internas ou externas do individuo,
sendo avaliadas pelo mesmo de acordo com os recursos que este disponibiliza para manter o
seu bem-estar (Simonetti & Ferreira, 2008; Binkley, Noelker, Ejaz & Rose, 2011; Figueiredo,
Lima & Sousa, 2012). A reacdo ao stress é desencadeada por um estimulo que o individuo
perceciona como sendo stressor, ou seja, considera que as exigéncias da situacdo ultrapassam
os seus recursos. O modo pelo qual o individuo interpreta esse estimulo, através de
significados a ele atribuidos, experiéncias vividas, bem como pela funcédo cognitiva, é que ira
fazer com que esse estimulo seja percebido como um stressor (Simonetti & Ferreira, 2008;
Rodrigues & Chaves, 2008).

Existem dois tipos importantes de stress: o stress agudo e o stress cronico (Araldi-
Favass, Armiliato & Kalinine, 2005; Rossetti, Ehlers, Guntert, Leme, Rabelo, Tosi et al., 2008;
Faro & Pereira, 2013). O primeiro é o tipo mais comum, podendo envolver situacoes do
passado recente, situacdes antecipadas e pressdes do futuro imediato. O stress agudo é
estimulante e excitante em pequenas doses, mas em exagero é esgotante. Este nao leva a
danos fisicos extensivos como os causados pelo stress de longo prazo. Os sintomas mais
comuns sao: stress emocional (combinacao de irritabilidade, ansiedade e depressao);
problemas musculares incluindo dores de cabeca, nas costas, na mandibula e tensdo
muscular); problemas estomacais e intestinais como acidez estomacal, flatuléncia, diarreia,
constipacao e sindrome do intestino irritavel e pode ainda levar a pressao arterial alta,
taquicardia, maos suadas, palpitacdo cardiaca, zumbido nos ouvidos, enxaquecas, maos e pés
frios e dores toracicas. Por sua vez, o stress cronico € uma constante na vida das pessoas,
podendo levar a destruicdo do corpo, da mente e da vida. Podem ser os stresses provocados
pela pobreza, pelas familias disfuncionais, brigas constantes entre casais ou socios,
casamentos infelizes, dificuldades da carreira profissional, desemprego prolongado ou uma
doenca cronica na familia. O stress cronico esta relacionado com o facto da pessoa nao
conseguir ver uma saida para a sua situacao e, sem esperanca, desistem de procurar solucoes
(Araldi-Favass, Armiliato & Kalinine, 2005; Rossetti, Ehlers, Guntert, Leme, Rabelo, Tosi et
al., 2008; Faro & Pereira, 2013).

A doenca ou incapacidade na familia, seja em criancas, adultos ou idosos, provoca
stress nos seus familiares, principalmente nos cuidadores dos que necessitam ou entao
naqueles que dependem diretamente da pessoa afetada. O tempo e a liberdade da familia é
restringido, devido ao tempo necessario para cuidar dum filho ou de uma pessoa doente,
podendo causar importantes alteracdes nas relacoes interpessoais, sendo no caso de doenca
cronica o fator de stress prolongado no tempo, forcando a familia a adaptar-se a esta
situacao (Santos & Castro, 1998).

As familias que tém um dos seus membros com alguma doenca ou problema cronico
de salde sentem, com ele, toda a situacdo. Ambos tém desafios relacionados com o
desempenho de novos papéis como por exemplo trabalhar com a perda de atividades sociais,

financeiras e possiveis capacidades fisicas. Grande parte das vezes, o cuidador informal
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desempenha o papel sozinho, sem ajuda de outros, sendo considerado assim como cuidador
principal e representando o elo entre a pessoa alvo de cuidados, a familia e a equipa de
saude (Simonetti & Ferreira, 2008).

Neste sentido, quando um individuo é confrontado com acontecimentos de vida por
ele avaliado como negativos ou causadores de stress, o seu organismo reage de maneira a
tentar gerir essas situacoes e ajustar-se a elas. Assim, as estratégias de coping possuem um
papel fulcral ao nivel do bem - estar fisico e psicologico. De acordo com Lazarus e Folkman
(1984) o coping é considerado como um conjunto de estratégias cognitivas e comportamentais
geradas pelo individuo para lidar com as exigéncias internas e externas da relacdo pessoa-
ambiente. Uma vez que as pessoas sao todas diferentes, uma situacdo que deixa um individuo
abalado, pode nao ser igual para outro, levando assim a existéncia de uma grande
variabilidade entre acontecimentos indutores de stress e a vulnerabilidade do sujeito (Tap,
Costa & Alves, 2005; Ribeiro & Morais, 2010).

O Coping pode ser ainda definido como o conjunto de esforcos praticados para lidar
com uma situacao, independentemente do seu resultado (Serafino,1997 e Serra, 1999 cit in
Santos, Ribeiro & Guimaraes, 2003). Estes esforcos podem ser de natureza diversa e nem
sempre levam a resolucao do problema, uma vez que a eficacia depende nao s6 dos recursos
do individuo num determinado momento, como também do tipo de situacdo indutora de
stress. Para além disto, estes esforcos podem também ser orientados pelo sujeito para a
resolucao direta do problema, para a atenuacao das emocodes sentidas ou ainda, para a busca
de apoio social. Lidar com o stress depende particularmente dos recursos especificos,
pessoais e sociais, de cada individuo e dos seus comportamentos de coping. Estes ultimos,
podem estar mais centrados no problema e, ter por cargo mudar uma relacdo dificil entre os
sujeitos e o meio envolvente através de uma acao direta, ou por outro lado podem estar mais
centrados nas emocdes e, operarem no sentido da modificacao dos padroes de compromisso,
evitando, por exemplo, pensar numa ameaca, ou mudando a interpretacdo do que esta a
ocorrer atenuando o stress, apesar da situacao se manter (Santos, Ribeiro & Guimaraes,
2003).

De acordo com Paulhan e Bourgeois (1995) os stressores passam por variados “filtros”
que tém como objetivo mudar a situacdo stressante através do incremento ou restricdo da
reacao do organismo. Lazarus e Folkman (1984) descrevem o processo de avaliacao cognitiva,
através do qual o sujeito perceciona o acontecimento indutor de stress e o nivel de stress que
este origina. Assim sendo, segundo estes autores existem duas formas de avaliacao que
tendem a definir o quao stressante € um acontecimento e os recursos de coping essenciais,
sendo elas a avaliacao primaria e secundaria. Na avaliacdo primaria, o individuo determina o
significado que a situacao pode ter para o seu bem-estar (positivo, negativo ou indiferente).
Na avaliacdo secundaria, quando o sujeito ja deu significado a situacdo e esta é encarada
como negativa, este avalia os recursos disponiveis para a enfrentar (Tap, Costa & Aves, 2005).

Tendo em conta a Concecao Toulousiana do Coping, Esparbés, Sordes-Ader e Tap

(1993) salientam que as estratégias de coping sao multidimensionais e como tal, propuseram
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uma nova escala que agrega os campos comportamental (acao), cognitivo (informacao) e
afetivo (emocao). Relativamente ao campo comportamental, este caracteriza os processos
através dos quais o individuo prepara e gere a acdo. Por sua vez, o campo cognitivo € onde o
sujeito trata as informacoes advindas da situacao, elaborando-as e adaptando-as de acordo
com o acontecimento. Por Ultimo, o campo afetivo estabelece ao mesmo tempo as reacoes
emocionais e os sentimentos mais ou menos normativos, permitindo ao individuo validar os

seus atos e pretensdes (Tap, Costa & Aves, 2005).

2.6. Resiliéncia do Cuidador Informal

Na transicdo da década de 1970 para 1980, alguns investigadores focaram a sua
atencdo para o fendmeno em que as pessoas continuavam saudaveis apesar da exposicdo a
sérias adversidades. Inicialmente essas pessoas eram conhecidas como invulneraveis, contudo
mais tarde o termo foi substituido por resiliéncia (Munist, Santos, Kotliarenco, Ojeda, Infante
& Grotberg, 1998; Brandao, Mahfoud & Nascimento, 2011).

O termo resiliéncia teve a sua origem no ambito da fisica e da engenharia, sendo
falado ha relativamente pouco tempo na area das Ciéncias Sociais e Humanas. Um material é
considerado resiliente quando a energia de deformacdo maxima que ele é capaz de
armazenar nao origina nele deformacbes permanentes. No entanto, a definicdo de resiliéncia
na psicologia ndo é tdo clara e precisa como na fisica (Angst, 2009; Oriol-Bosch; 2012).

A resiliéncia refere-se a um processo dinamico que abarca a adaptacao positiva num
determinado contexto de adversidade significativa. Uma capacidade universal que permite a
pessoa, grupo ou comunidade prevenir, reduzir ou superar os efeitos prejudiciais das
adversidades e inclusivamente sair dessas ocasides fortalecida ou até mesmo transformada,
porém nao intacta. A resiliéncia pode ainda ser caraterizada como um conjunto de processos
sociais e intrapsiquicos que possibilitam ao sujeito ter uma vida “saudavel” (Muniste et al.
1998; Angst, 2009; Ribeiro & Morais, 2010).

De acordo com Richardson (2002), o conceito de resiliéncia desenvolveu-se a partir de
uma abordagem reducionista orientada para os problemas e para uma abordagem de
desenvolvimento dos recursos pessoais, Uteis para suportar as adversidades. Salienta ainda
que se podem reconhecer trés abordagens no estudo desta variavel. A primeira esta
relacionada com a identificacdo das caracteristicas dos individuos que se desenvolvem diante
de fatores de risco ou adversidades, comparativamente as pessoas que sucumbem perante as
mesmas condicoes. Por sua vez, a segunda abordagem visa reconhecer o processo através do
qual se obtém as qualidades resilientes e a terceira aporta o conceito como forca
motivacional, energia, que leva a reintegracao ou reorganizacao do individuo apds situacoes
que surgem no decorrer da vida (Ribeiro e Morais, 2010). Segundo Garcia (2001) existem trés
tipos de resiliéncia: emocional, académica e social. A resiliéncia emocional esta relacionada

com as experiéncias positivas que conduzem a sentimentos de autoestima, autoeficacia e
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autonomia, capacitando o sujeito a lidar com mudancas e adaptacdoes e obtendo assim um
conjunto de abordagens para a solucdo dos problemas. A resiliéncia académica aglomera a
escola como um meio de adquirir habilidades para a resolucao de problemas, podendo ser
conseguidas com o auxilio dos agentes educacionais. Por Ultimo, a resiliéncia social envolve
fatores relacionados com o sentimento de pertenca, supervisao dos pais e amigos,
relacionamentos intimos, isto é, modelos sociais que estimulem a aprendizagem de resolucao
de problemas (Angst, 2009).

Varios autores consideram a resiliéncia como um constructo multidimensional e
interativo, que resulta do equilibrio entre os fatores de risco e de protecdo perante situacoes
de stress. A protecao é encarada como um amortecedor face a exposicao a condicdes de alto
risco, o que faz dos fatores protetores atributos ou recursos (individuais ou do contexto) que
diminuem a probabilidade de resultados indesejaveis (Yunes, 2003).

Quando uma pessoa apresenta alguma doenca que implica dependéncia, geralmente,
compete a familia apoiar e assumir o seu cuidado. Cuidar destes sujeitos significa um
processo coletivo e individual de compreensao e aceitacdo. Conforme o grau de dependéncia,
a funcao de cuidador, pode perdurar por muitos anos, tornando-se um processo incessante,
repetitivo e solitario, bastante desgastante. Independentemente do cuidador ser alguém da
familia ou ndo, com o passar do tempo a sobrecarga de trabalho acarreta consequéncias,
levando o cuidador a poder também necessitar de cuidados. Para enfrentar estas
consequéncias traumatizantes e stressantes, entra em “acdo” uma competéncia que muitos
cuidadores possuem, denominada resiliéncia (Garces, Krug, Hansen, Brunelli, Costa, Rosa,
Bianchi, Mattos & Seibel, 2012).

2.6.1. Fatores Protetores dos Cuidadores Informais

Ao considerar o papel de cuidador de pessoas que estejam dependentes, tanto
familiar quanto profissional, existe uma tendéncia predominante da investigacao em relatar
os efeitos negativos dessa funcdo, com destaque para as doencgas fisicas, psicossomaticas,
ansiedade, depressao e stress. Todavia, nem todos os cuidadores desenvolvem doencas ou se
tornam insatisfeitos com a tarefa de cuidar. Isto pode ser explicado com a utilizacao de
diferentes estratégias individuais para lidar com as situacées consideradas desgastantes. Por
este motivo, ha um grande interesse em conhecer melhor os fatores resilientes das pessoas,
como forma de superar ou, dar outro significado aos problemas do quotidiano (Gaioli,
Furegato & Santos, 2012).

Segundo Berg-Weger, Rubio e Tebb (2000, 2001) noventa por cento dos cuidadores
descrevem sentimentos positivos associados a prestacao de cuidados. Esta investigacao esta
relacionada com a perspetiva das forcas que refere que as pessoas sao capazes de

crescimento e mudanca, que todas as comunidades tém ativos, forcas e recursos e que a
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visualizacao de possibilidades contra problemas liberta as pessoas para encontrar solucdes
(Rowlands, 2006).

Neste seguimento, os resultados positivos dos cuidados, relatados por cuidadores, sao
variados e tém sido associados ao coping comportamental (objetivo) e ao coping emocional
(subjetivo). O coping comportamental inclui: aprendizagem de novas habilidades;
estreitamento das relacdes familiares; oportunidade para conhecer a pessoa que esta a
receber os cuidados; a sua avaliacao da situacao; utilizacao do apoio espiritual/religioso e do
apoio social. Por sua vez, o coping emocional abarca: a reformulacao; o sentido de
competéncia e satisfacao; sentimento de lealdade ou obrigacado; descoberta de forca interior;
sentido de propdsito ou significado; habilidade para lidar com o desafio; crescimento pessoal

e o sentido de importancia (Rowlands, 2006).

2.7. Cuidadores de pessoas que sofreram AVC

O AVC representa uma situacdo de crise e devido a sua alta incidéncia e prevaléncia
tem um grande impacto ndo s6 no doente, como também na familia e na prdpria sociedade.
Neste sentido, o apoio dos familiares e dos cuidadores dos pacientes com AVC, tém um papel
importante, uma vez que podem facilitar a reabilitacao (Han & Haley, 1999; Martins, Ribeiro
& Garrett, 2003; Fonseca & Penna, 2008). O AV(C, afeta tanto os pacientes, como os
cuidadores, sendo estes considerados, muitas vezes, a espinha dorsal dos servicos prestados
aos pacientes com AVC. Cuidar desta populacao pode ser stressante e muitas vezes
representa um fardo consideravel a longo prazo. As pessoas envolvidas neste tipo de relacao
diadica influenciam fortemente as cognicoes, emocdes e comportamentos, dos pacientes e
dos seus cuidadores (Cramm, Strating & Nieboer, 2012).

O apoio dos familiares para a prestacdo de cuidados a um dos seus membros € uma
pratica antiga e tem-se tornado cada vez mais frequente, principalmente com o incremento
da condicao crénica. Segundo Lavinsky e Vieira (2004), essa realidade é potencializada pela
falta de recursos financeiros das familias para contratar uma empresa que preste cuidados
domiciliares ou um profissional particular, tecnicamente preparado para prestar cuidados no
domicilio. Neste sentido, o cuidado fica na maioria das vezes sob a responsabilidade de um
membro familiar que em geral ndo tem preparagao técnica que o permita cuidar do outro sem
interferir no cuidado que deve ter consigo proprio (Mendonca, Garanhani & Martins, 2008).

Muitos familiares preferem ser eles a fornecer a prestacao de cuidados aos seus entes
queridos, ao invés de entregar o cuidado a outra pessoa. No entanto, cuidar de uma pessoa
dependente, raramente decorre dum processo de livre escolha devido, por um lado, a escassa
oferta de alternativas institucionais (de qualidade) e, por outro, ao modo como na familia se
elege o cuidador principal (Hoefman, Exel, Jong, Redekop & Brouwer, 2011; Morais, Soares,

Oliveira, Carvalho, Silva & Araujo, 2012).
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Campos (2005) salienta que a necessidade de cuidado nao é procurada somente pelo
sujeito acometido pelo AVC, mas também por aquele que realiza o cuidado. Assim, nao ha um
cuidador absoluto, uma vez que este também necessita de cuidado, precisa de suporte e
apoio para que o seu desempenho seja facilitado, compartilhando de algum modo a sua tarefa
(Mendonca, Garanhani & Martins, 2008; El Masry, Mullan, Hackett, 2013).

As repercussoes de uma dependéncia interferem com diversos dominios da qualidade
de vida da pessoa dependente e familia. As limitacdes da capacidade funcional do paciente
comprometem a sua qualidade de vida bem como a do cuidador, ja que frequentemente os
cuidadores dos sujeitos dependentes passam por situacdes de grande sobrecarga fisica,
psicologica e emocional, com escassos apoios quer sociais e/ou familiares (Zarit, Reever &
Bach-Peterson, 1983 cit in Pereira & Carvalho, 2012).

De um modo geral, os cuidadores apresentam morbidade psicoldgica superior aos
individuos da mesma idade nao cuidadores. De acordo com Parks & Pilisuk (1991) 53,3% dos
cuidadores informais apresentam depressao clinica e 62,2%, ansiedade, sendo que a
ansiedade e a depressao apresentam fortes relacdes com os niveis de sobrecarga.
Relativamente a severidade da depressao, um estudo efetuado por Martin (2005) apurou que
24% dos cuidadores da sua amostra apresentavam niveis leves de depressao, 6% niveis de
depressdao moderada e 3% niveis de depressdo grave. Por sua vez, Pinquart & Sorensen (2011)
ressaltam que a morbidade psicolégica encontra-se ainda relacionada com a exigéncia de
cuidados, nao se verificando diferencas significativas nos cuidadores, quer sejam conjuges,
filhos ou noras (Pereira & Carvalho, 2012).

O cuidador detém assim um papel fulcral, uma vez que o doente com AVC pode
necessitar de um auxilio maior para efetuar as suas atividades de autocuidado, bem como
requerer uma assisténcia diferenciada, tendo como objetivo manter a qualidade de vida e
impedir que desenvolva complicacdes maiores. Apesar disto, a familia deve ser orientada a
estimular o paciente a adquirir o maximo de independéncia e a elogiar todos os seus
progressos, ao invés de adotar uma atitude superprotetora, deteriorando, assim, o processo
de reabilitacao (Chagas & Monteiro, 2004; Sequeira, 2013). Por tudo isto, a promoc¢ao do
bem-estar dos cuidadores e a prevencao de crises merece, por parte dos profissionais de
salde, uma atencao particular, pois dos cuidadores dependem os doentes a seu cargo, bem
como a sua permanéncia na comunidade (Han & Haley, 1999; Martins, Ribeiro & Garrett,
2003).

2.8. Intervencao com cuidadores de doentes com AVC

Atualmente entende-se que o meio familiar e a propria comunidade representam para
o doente o melhor enquadramento na vivéncia do processo de reabilitacdo (Martins, Ribeiro &
Garrett, 2003). Neste sentido, é imprescindivel criar redes de apoio que proporcionem as

familias recursos materiais e humanos, durante periodos de tempo alargados e de forma
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regular, de modo a responder efetivamente as necessidades das familias neste processo,
enquanto os recursos de salde terdao que ser cada vez melhor geridos e controlados
(Anderson, Rubenach, Mhurchu, Clark, Spencer & Winsor, 2000; Brodaty, Gresham &
Luscombe, 1997).

A partir da década de 80 comecaram a surgir, nas publicacdes cientificas da area,
alguns programas de intervencao que tinham como objetivo facilitar a transicao da pessoa
para o papel de cuidador. Estes pretendiam dotar os cuidadores de estratégias que lhes
permitiam lidar com situacdes adversas, assegurar a continuidade dos cuidados e reduzir as
consequéncias negativas relacionadas com o ato de cuidar (Anderson, Rubenach, Mhurchu,
Clark, Spencer & Winsor, 2000; Mayo, Wood-Dauphine, Coté, Gayton, Carlton, Buttery et al.,
2000; Andrén & Elmstahl, 2008). Deste modo, os programas trazem nao so contributos diretos
para o cuidador, mas também para a pessoa que esta sob os cuidados, aumentando quer a
qualidade de vida do cuidador quer do doente (Brodaty, Gresham & Luscombe, 1997;
Doornbos, 2002).

O cuidador de uma pessoa que teve um AVC e que possui alguma ou total dependéncia
no autocuidado vivencia uma situacdo de vulnerabilidade, associada a incapacidade em dar
uma resposta adequada as atividades do quotidiano, pela variedade e complexidade de
cuidados de que esta encarregue e pelo processo de transicdo que esta situacao desencadeia
nos seus proprios processos de vida, emergindo, assim, sentimentos de ameaca, frustracao e
ansiedade (Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher, 2000). Esta inseguranca relativa a
capacidade de cuidar, o suporte e bem-estar percecionado pela rede social, a condicao
economica, a relacdo entre cuidador e pessoa cuidada, a alteracdao dos papéis, sdo fatores
geradores de sobrecarga no cuidador, que terao um maior ou menor impacto mediante o
conhecimento e as capacidades demonstradas bem como, o suporte social e econdémico
disponivel. Neste seguimento, a funcdo do enfermeiro na orientacdo e informacdo das
familias e na compreensdao da evolucdo da situacdo clinica do doente, é essencial na
preparacao dos cuidadores para vivenciarem o processo de transicao (Brereton & Nolan,
2000).

Os programas de intervencao com cuidadores tém vindo a sofrer alteracoes mostrando
desenhos de estudos e avaliacdes mais rigorosas com o desenvolvimento de treinos
particulares de habilidades (Brodaty, Gresham & Luscombe, 1997). Um estudo relacionado
com formacao para cuidadores de pessoas com AVC e outro relacionado com intervencoes
psicossociais para cuidadores de pessoas com deméncia, apontaram bons resultados ndo s6
para a diminuicao do stress do cuidador, como também para a melhoria do estado psicologico
dos doentes (Brodaty, Gresham & Luscombe, 1997; Kalra, Evans, Perez, Melbourn, Patel &
Knapp et al., 2004). Todavia, nem sempre os resultados encontrados sao satisfatorios, isto &,
existem programas de intervencao, cuja avaliacao nao vai ao encontro dos objetivos tracados.
Estes resultados podem ser explicados devido a programas com intervencdes heterogéneas
sobretudo, as formas de atuacdo, concecdes tedricas e contextos a que se aplicam, ao nivel

dos conteldos e a falta de disponibilidade dos cuidadores em participarem nestes programas.
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(Losada-Baltar & MontorioCerrato, 2005; Mittelman, Roth, Haley, Zarit 2004). As intervencoes
mais comuns compreendem grupos de apoio mltuo e autoajuda, intervencoes
psicoeducativas, programas de intervencao clinica, programas multimodais, internamentos de
curta ou média duracao e tipos de ajuda assentes nas novas tecnologias (Losada-Baltar &
MontorioCerrato, 2005).

Segundo o Decreto-lei n° 28/2008 de 22 de fevereiro, o Governo, de modo, a
incrementar o acesso dos cidadaos a prestacdo de cuidados de salde, criou os agrupamentos
de centros de salde (ACES), constituidos por varias unidades funcionais, entre as quais a
unidade de cuidados na comunidade (UCC). Esta unidade, presta cuidados de salde e apoio
psicologico e social de ambito domiciliario e comunitario, especialmente as pessoas, familias
e grupos mais vulneraveis, em situacdo de maior risco ou dependéncia fisica e funcional ou
doenca que requeira acompanhamento préximo e, atua ainda, na educacao para a saude, na
integracdo em redes de apoio a familia e na implementacdo de unidades moveis de
intervencdo. A equipa da UCC é composta por enfermeiros, assistentes sociais, médicos,
psicologos, nutricionistas, fisioterapeutas, terapeutas da fala e outros profissionais,
consoante as necessidades e a disponibilidade de recursos.

Estas politicas procuram dar resposta ao incremento de familias cuidadoras e das suas
necessidades de preparacdo técnica e emocional, informacao, treino e aconselhamento e
partilha de experiéncias com pessoas em circunstancias similares (Losada-Baltar & Montorio-

Cerrato, 2005; Robinson, Francis, James, Tindle, Greenwell & Rodgers, 2005).
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Capitulo 3 - Apresentacao do estudo

3.1. Tipo de Estudo

O presente estudo é de natureza quantitativa e transversal, uma vez que os dados
foram recolhidos num s6 momento (Almeida & Freire, 2003). De referir ainda que é um estudo
descritivo e correlacional. Trata-se de um estudo descritivo na medida em que se centra na
recolha e analise descritiva de dados de uma amostra especifica. E um estudo de natureza
correlacional porque foram analisadas correlacées entre diferentes variaveis (Sampieri,
Collado & Lucio, 1991).

3.2. Objetivos do estudo

Este trabalho tem como principal objetivo estudar os cuidadores informais de doentes

com AVC. Os objetivos especificos sao:

1. Descrever as carateristicas de um grupo de cuidadores informais de doentes com
AVC;

2. Descrever as carateristicas do grupo de pessoas dependentes com AVC cuidadas
pelos cuidadores participantes no estudo;

3. Descrever o contexto e caracteristicas da prestacdo de cuidados do grupo de
cuidadores de doentes com AVC;

4. Analisar a funcionalidade das pessoas com AVC, cuidadas pelo grupo de
cuidadores informais participantes neste estudo;

5. Avaliar a sobrecarga emocional, implicacoes na vida pessoal, sobrecarga
financeira e reacdes a exigéncias dos cuidadores informais de pessoas com AVC
participantes neste estudo;

6. Avaliar os mecanismos de eficacia e controlo, o suporte familiar e a satisfacao
com o papel do cuidador e com o doente dos cuidadores de pessoas com AVC;

7. Analisar a relacao entre a funcionalidade nas atividades de vida diaria basicas das
pessoas com AVC e a sobrecarga do cuidador, as implicacdes na vida pessoal, a
sobrecarga financeira, as reacdes a exigéncias, os mecanismos de eficacia e
controlo, o suporte familiar e a satisfacao com o papel e com o familiar;

8. Analisar a relacdo entre a funcionalidade nas atividades de vida diaria
instrumentais das pessoas com AVC e a sobrecarga do cuidador, as implicacées na
vida pessoal, a sobrecarga financeira, as reacdes a exigéncias, os mecanismos de
eficacia e controlo, o suporte familiar e a satisfacdo com o papel e com o

familiar;
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10.

11.

Averiguar se existem diferencas ao nivel da sobrecarga emocional, implicacdes na
vida pessoal, sobrecarga financeira, reacoes a exigéncias, mecanismos de eficacia
e controlo, suporte familiar e satisfacao com o papel e com o familiar entre
cuidadores com diferente tempo diario dedicado ao cuidado da pessoa
dependente com AVC;

Averiguar se existem diferencas ao nivel da sobrecarga e suas dimensdes entre
cuidadores com e sem problemas de sono;

Analisar a relacao entre a satisfacdo com a vida e a sobrecarga emocional,
implicacbes na vida pessoal, sobrecarga financeira, reacbes a exigéncias,
mecanismos de eficacia e controlo, suporte familiar e satisfacdo com o papel e

com o familiar.

3.3. Metodologia de Investigacao

3.3.1. Participantes

Participaram no estudo 48 cuidadores informais de pessoas com AVC, com idades
compreendidas entre 23 e 75 anos, sendo a média de idade 49,98 (DP=13,259), sendo 39

(81,3%) do género feminino e 9 sujeitos (18,8%) do sexo masculino. Relativamente ao estado

civil, 43 (89,6 %) sao casados ou vivem em uniao de facto e 5 (10,4%) sao solteiros. Em relacao

a situacdo profissional, 33 cuidadores (68,8%) ndao estao empregados e 15 (31,3%) tém

emprego. Os dados sociodemograficos do cuidador informal podem ser observados na tabela

3.

Tabela 3 - Caraterizagao sociodemografica da amostra (N=48)

Variaveis sociodemograficas N %
Género
Masculino 9 18,8
Feminino 39 81,3
Estado Civil
Casados/Uniao de facto 43 89,6
Solteiro(a) 5 10,4

Composicéao do Agregado Familiar

2 Pessoas 16 33,3
3 Pessoas 12 25,0
4 Pessoas 8 16,7
5 Pessoas 11 22,9
6 Pessoas 1 2,1
Nivel de Instrugdo

Ensino Primario 16 33,3
De 5 a 12 anos de Escolaridade 25 52,1
Bacharelato/Licenciatura 4 8,3
Mestrado/Doutoramento 2 4,2
Sem instrucao 1 2,1
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Situacéo profissional

Empregado 15 31,3
Sem emprego 33 68,8

Qual a profisséo

Domeéstico(a) 2 4,2
Comerciante 3 6,3
Construtor civil 1 2,1
Motorista 1 2,1
Administrativo(a) 2 4,2
Atendimento ao publico 2 4,2
Médico(a) 1 2,1
Agricultor(a) 1 2,1
Enfermeiro(a) 1 2,1
Gestor(a) 1 2,1
Rendimento Mensal do Agregado

< 500 euros 11 22,9
500 a 1000 euros 32 66,7
1000 a 2000 euros 5 10,4

3.3.2. Instrumentos

Os instrumentos utilizados na presente dissertacdo foram: (1) Questionario
Sociodemografico; (2) Escala de Atividades de Vida Diaria (Center for the Study of Aging and
Human Development, 1972 adaptado para a populacao Portuguesa por Rodrigues, 2008); (3)
Questionario de Avaliacdo da sobrecarga do Cuidador Informal - QASCI (Martins, Ribeiro &
Garrett, 2003) e (4) Escala de Satisfacao com a Vida (Diener, Emmons, Larsen & Griffin, 1985

adaptado para a populacao Portuguesa por Simdes, 1992).

Questiondrio Sociodemogrdfico

O questionario sociodemografico foi especificamente desenvolvido no ambito desta
dissertacdo, tendo por base os objetivos e a revisao bibliografica efetuada sobre as variaveis
psicossociais relacionadas com a sobrecarga dos cuidadores. Neste seguimento, o questionario
é dividido em trés partes. A primeira parte, relacionada com o perfil sociodemografico do
cuidador informal, é constituida por questées relacionadas com a idade do cuidador, género,
estado civil, composicdo do agregado familiar, nivel de instrucdo, situacao profissional e
rendimento mensal do agregado. A segunda parte, sobre o contexto da prestacao de
cuidados, é constituida por questbes referentes ao grau de parentesco com a pessoa a
encargo, o tempo que esta encarregue do doente, quanto tempo dedica como cuidador,
coabitacdo ou proximidade geografica com o doente, se tem mais alguém a encargo, se
recebe ajudas na prestacao de cuidados e se considera que precisa de auxilio e, questoes
relacionadas com a higiene de sono. Ainda na segunda parte do questionario foram
apresentadas duas questdes abertas: “o que é que o cuidador considera que poderia ajudar na
tarefa de cuidar” e “os motivos que levaram assumir o papel de cuidador”. A terceira e

Ultima parte, sobre o contexto da pessoa dependente, é constituida por questdes
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relacionadas com a idade do doente, género, estado civil, nivel de instrucdo, a principal
fonte de rendimento, se consideram que os rendimentos chegam para as despesas, se sofre se

mais alguma doenca, se utiliza alguns servicos de apoio e ha quanto tempo ocorreu o AVC.

Questiondrio de Atividades de Vida Didria - AVD

Para a avaliacdo das atividades da vida diaria optou-se pela utilizacdo de uma parte
da escala OARS (Older Americans Resources and Services Program), um programa de recursos
e servicos para idosos, resultado dos trabalhos desenvolvidos, desde 1972, na universidade
Duke, nos Estados Unidos da América. Esta escala foi validada para portugués europeu por
Rodrigues (2008), e encontra-se dividida em duas partes: (1) Multidimensional Functional
Assessment Questionnaire e (2) Services Assessment Questionnaire. No ambito desta
dissertacao foi apenas usada a parte relativa as Atividades da Vida Diaria da primeira parte do
OARS, uma vez que o que se pretendia era a avaliacdo da funcionalidade das pessoas
dependentes a cargo dos cuidadores informais, no que toca as atividades instrumentais e
fisicas e a existéncia de incontinéncia.

A area de atividades de vida diaria (AVD) inclui 15 questdes sobre a capacidade para
Atividades de Vida Diaria Instrumentais (AVDI) (telefonar, utilizar meios de transporte, fazer
compras, preparar refeicoes, fazer as tarefas de casa, tomar os medicamentos e lidar com o
dinheiro) e Atividades de Vida Diaria Fisicas (AVDF) (comer, vestir-se e despir-se, cuidar da
aparéncia, andar, levantar-se e deitar na cama, tomar banho ou duche e manter continéncia
de esfincteres) (Rodrigues, 2008).

Na recolha dos dados, os individuos sdo classificados, quanto a capacidade de realizar
as AVD, sem qualquer tipo de ajuda, com alguma ajuda e totalmente incapazes para
realizarem uma atividade sozinhos (Rodrigues, 2008). A incapacidade global é determinada a
partir do somatério das pontuacdes de incapacidade em cada uma das areas e, para cada
uma, a capacidade funcional do sujeito pode ser classificada na categoria 1 (muito bom), 2
(bom), 3 (ligeiramente insatisfatorio), 4 (moderadamente insatisfatorio), 5 (fortemente
insatisfatorio) e 6 (totalmente insatisfatorio) (Rodrigues, 2008). Globalmente quanto mais a

pontuacao obtida na escala, maior o nivel de dependéncia.

Questiondrio de Avaliac@o da Sobrecarga do Cuidador Informal - QASCI

O Questionario de Avaliacao da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) foi
desenvolvido por Martins Ribeiro e Garrett (2003) e tem como objetivo avaliar a sobrecarga
fisica, emocional e social dos cuidadores informais de doentes com sequelas de AVC. A
construcao da escala iniciou-se pela identificacdo de fatores suscetiveis de conduzir a

situacdes de sobrecarga e stress em prestadores de cuidados. Para tal os autores realizaram
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entrevistas exploratérias a um grupo de cuidadores informais de doentes com AVC,
selecionados de acordo com o conhecimento prévio de situacdes problematicas, capacidade
de expressao e disponibilidade de colaboracao. Através da analise da informacao recolhida,
Martins, Ribeiro e Garrett (2003) identificaram, exploraram e hierarquizaram os fatores
subjacentes ao desenvolvimento de situacdes de sobrecarga e stress e equacionaram um
conjunto de agentes mediadores. Assim, através desta estratégia, e com base na revisao
bibliografica os autores identificaram um conjunto de caracteristicas essenciais a significacao
e a definicdo de conceitos a integrar na formulacdo dos itens do instrumento destinado a
avaliacdo da sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal, de doentes com
sequelas pos AVC.

0O QASCI é composto por 32 itens, avaliados através de uma escala tipo likert de 1 a 5
pontos, aos quais o sujeito deve responder de acordo com o seu grau de concordancia para o
seu caso (1 - ndo/nunca; 2 - raramente; 3 - as vezes; 4 - quase sempre e 5 - Sempre). Segundo

a analise fatorial efetuada, os 32 itens distribuem-se por 7 dimensoes:

(1) Sobrecarga emocional relativa ao familiar: relacionada com as emocdes negativas
evidenciadas no cuidador informal, capazes de desencadear conflitos internos e

sentimentos de fuga a situacao. Esta dimensao é avaliada por 4 itens.

(2) Implicacées na Vida Pessoal do Cuidador: avalia as repercussdes sentidas por estar a
cuidar do familiar, como a diminuicdo do tempo disponivel, salde afetada e

restricdes ao nivel social. Esta dimensao é avaliada por 11 itens.

(3) Sobrecarga Financeira: relacionada com as dificuldades econdmicas inerentes a
situacao de doenca do familiar e a incerteza relativamente ao futuro. Esta dimensdo

¢é avaliada por 2 itens.

(4) Reacoes a Exigéncias: abarca sentimentos negativos como a percecao de ser
manipulado ou a experiéncia de embaraco ou ofensa com os comportamentos

manifestos por parte do doente. Esta dimensao é constituida por 5 itens.

(5) Percecdo dos Mecanismos de Eficdcia e Controlo: integra aspetos que habilitam ou
que sao facilitadores para o Cuidador Informal continuar a enfrentar os problemas

decorrentes do desempenho do seu papel. Esta dimensao é avaliada por 3 itens.

(6) Suporte Familiar: associa-se ao reconhecimento e apoio da familia perante
acontecimentos provocados pela situacao de doenca e adaptacao do familiar. Esta
dimensao é constituida por 2 itens.

(7) Satisfacdo com o Papel e com o Familiar: compreende os sentimentos e as emocoes
positivas decorrentes do desempenho do papel do Cuidador Informal e da relacao

afetiva estabelecida entre ambas as partes. Esta dimensao é avaliada por 5 itens.
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As Ultimas trés dimensdes constituem forcas positivas da atividade de prestacao de
cuidados, isto &, diminuem o resultado da sobrecarga. Assim sendo, em termos de cotacao, e
para ser possivel o calculo da pontuacdo total a escala, procedeu-se a inversao das
pontuacdes de todos os itens que constituem estes trés dimensdes. Assim, os valores mais
altos nestas trés dimensoes correspondem a situagdes de maior sobrecarga e os valores mais
baixos a situacoes de menor sobrecarga (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003).

Pelo facto de nao haver ainda pontos de corte estabelecidos, de modo a facilitar a
analise dos resultados para cada dimensdao do QASCI, foi calculado o score médio, ou seja, o
somatorio dos itens de cada uma das dimensdes dividido pelo nimero de itens (Martins,
Ribeiro & Garrett, 2004).

A andlise psicométrica do QASCI, efetuada pelos seus autores, foi baseada
essencialmente, na consisténcia interna, avaliada pelo Alpha de Cronbach (a). No estudo
original da escala, apresentou uma boa consisténcia interna em 6 das suas dimensdes (valores
superiores a 0,70) (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). Posteriormente, esta escala foi aplicada
a uma amostra mais heterogénea com participantes cuidadores de pessoas com diferentes
patologias, revelando propriedades psicométricas semelhantes. Para além disto, a escala
global apresentou um a de 0.90, o que é considerado um excelente indicador (Martins,
Ribeiro & Garrett, 2004).

No presente trabalho, constatou-se que, na globalidade, as dimensoes apresentam
valores do coeficiente Alpha de Cronbach superiores a 0,70, sendo que a Unica excecao recai
na dimensdo “Suporte Familiar” cujo valor é de 0,68. O valor do coeficiente Alpha de
Cronbach da escala total é de 0,92. Neste seguimento, segundo DeVellis (1991), podemos
estar perante um a aceitavel (valores entre 0,60 e 0,70), bom (valores entre 0,70 e 0,80),
muito bom (valores entre 0,80 e 0,90) e excelente (valor superior ou igual a 0,90) (DeVellis,
1991). A Tabela 4 apresenta os valores de consisténcia interna do presente estudo e dos

autores da escala.

Tabela 4 - Valores do Coeficiente de Alpha de Cronbach obtidos no presente estudo e dos autores da
escala (QASCI)

Ne itens Alpha de Cronbach Alpha de Cronbach no Alpha de
no estudo Martins, estudo Martins, Cronbach do
Ribeiro & Garrett, Ribeiro & Garrett, presente estudo
2003 2004 N=48
N=210 N=253
QASCI —Total 32 0,90 0,93
Sobrecarga 4 0,73 0,72 0,88
emocional
Implicacdes na vida 11 0,89 0,88 0,92
pessoal
Sobrecarga 2 0,78 0,80 0,86
financeira
Reacbes a 5 0,77 0,74 0,84
exigéncias
Mecanismos de
eficicia e controlo 3 0,57 0,62 0,74
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Suporte Familiar 2 0,78 0,75 0,69

Satisfagcdo com o
papel e com o 5 0,75 0,74 0,86
familiar

Escala de Satisfacdo com a Vida - SWLS

A SWLS (Satisfaction With Life Scale), ou Escala de Satisfacdo com a Vida, elaborada
por Diener, Emmons, Larsen & Griffin (1985) pretende avaliar o juizo subjetivo que os
individuos fazem sobre a qualidade das suas proprias vidas. Esta escala foi posteriormente,
objeto de uma revisao realizada por Pavot e Diener (1993). Os critérios adotados pelos
individuos para proceder a esse juizo sao formulados pelos proprios sujeitos, colocando-se de
parte a imposicdo dos mesmos pelo investigador ou qualquer outra pessoa. E importante que
o0 juizo formulado seja relativo a qualidade de vida num sentido global e ndo apenas referente
a dominios especificos (Pavot & Diener, 1993). Os itens da escala sao globais e conduzem os
inqueridos a pesar os dominios das suas vidas segundo os seus proprios valores, permitindo um
julgamento global sobre a satisfacao com a vida.

A SWLS, na sua versao original, é constituida por 5 itens formulados no sentido
positivo com uma escala de resposta tipo Likert de 7 pontos, pelo que a pontuacao do sujeito
pode variar entre 5 e 35 pontos, sendo que a pontuacao 20 representa o ponto médio. Na sua
construcao, Diener, Emmons, Larsen & Griffin (1985) tiveram como base uma escala de 45
itens, a qual foi sujeita a uma analise fatorial da qual resultaram trés fatores: satisfacado com
a vida, afeto positivo e afeto negativo. Dez dos itens apresentavam uma saturacao de 0.60 no
fator satisfacdo com a vida, sendo este grupo reduzido posteriormente a 5 itens, minimizando
redundancias em termos de enunciado e com custos minimos ao nivel da consisténcia interna
(Pavot & Diener, 1993). Este formato mais preciso permite a sua incorporacao numa bateria
de instrumentos de avaliacdo com um minimo de custos, no que se refere ao tempo
necessario para o seu preenchimento. A SWLS demonstrou uma forte consisténcia interna e
uma moderada estabilidade temporal (Pavot & Diener, 1993). Diener, Emmons, Larsen &
Griffin (1985) referem um Alfa de 0,87 e no teste-reteste, efetuado dois meses depois, um
coeficiente de estabilidade de 0,82.

A Escala de Satisfacao com a Vida foi adaptada para a populacao portuguesa, por
Simdes (1992). O autor validou a escala numa amostra de 74 alunos da Faculdade de
Psicologia e Ciéncia de Educacdo da Universidade de Coimbra e por 130 adultos de idades e
profissoes diferentes. Os aspetos de traducdao foram aperfeicoados de forma a facilitar a
compreensdo do conteldo, a pessoas de niveis académicos inferiores, reduzindo
posteriormente a amplitude da escala de resposta para cinco pontos.

Assim, a escala é composta por 5 itens, nomeadamente: “a minha vida parece-se em

quase tudo com o que eu desejaria que ela fosse”; “as minhas condicoes de vida sao muito
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boas”; “estou satisfeito com a minha vida”; “até agora tenho conseguido as coisas
importantes da vida que eu desejaria” e “se eu pudesse recomecar a minha vida nao mudaria
quase nada”. As opc¢oes de resposta a escala SWLS sao: discordo muito (1); discordo um pouco
(2); nao concordo, nem discordo (3); concordo um pouco (4) e concordo muito (5). Neste
seguimento os resultados possiveis de obter com esta escala, oscilam entre um minimo de 5 e
um maximo de 25, indicando maior satisfacdao com a vida, quanto mais elevado for o valor. O
ponto médio situa-se na pontuacao 15. Os resultados relativos a consisténcia interna obtidos
por Simodes (1992) foram de uma Alpha de Cronbach de 0,77, tal como os resultados obtidos
na escala original por Diener, Emmons, Larsen & Griffin (1985). Nesta investigacao, a analise
da consisténcia interna da Escala da Satisfacao com a Vida revelou um Alpha de Cronbach de

0,75 o que é considerado bom segundo DeVellis (1991).

3.3.3. Procedimentos

Numa primeira fase, procedeu-se a uma pesquisa bibliografica acerca do tema, que
permitiu efetuar o estado da arte relacionado com os cuidadores informais de pessoas
dependentes que sofreram AVC. Terminada a revisao da literatura, foram definidos o tipo de
estudo, as variaveis e os objetivos de investigacdo. Seguiu-se a delimitacdo da amostra e os
seus critérios de inclusao, assim como a escolha dos instrumentos de recolha de informacéo e
cumprimentos dos objetivos definidos. Posto isto, foi estabelecido o contacto com os autores
das escalas, de modo a ser concedida a autorizacdo para a utilizacdo das mesmas. Apos ter
sido concedida a autorizacdo das escalas, foi dado seguimento a investigacao.

Os dados foram recolhidos em contextos informais e no Centro de Salde da Covilha.
Para a recolha de dados no Centro de Saude foi efetuado o pedido formal junto do Diretor
Executivo do ACES Cova da Beira. Foi feita uma apresentacdo do estudo e foi solicitada
autorizacao para a aplicacdo dos instrumentos a utentes do Centro de Saude da Covilha, que
cumprissem os critérios de inclusdo e que aceitassem participar no estudo, apos o
consentimento informado. O Centro de Salde aceitou colaborar/autorizar o estudo. Para a
identificacao dos cuidadores foi solicitada a colaboracao dos médicos da instituicao e foram
efetuadas algumas visitas a cuidadores informais, com a equipa dos cuidados continuados.

Os questionarios foram aplicados com e sem a presenca do investigador principal,
dada a facilidade do preenchimento do questionario. Para além disto, foi entregue o
consentimento informado a todos os participantes no estudo.

Terminada a fase de recolha dos dados, procedeu-se a organizacdo e tratamento dos

dados e, posteriormente foi efetuada a analise e discussdo dos resultados.
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3.4. Andlise de Dados

Para o tratamento e analise dos resultados obtidos recorreu-se ao programa
informatico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) Windows, versao 21. Apos a
construcao da base de dados, foi efetuada a analise estatistica descritiva, utilizando
diferentes procedimentos em funcao do tipo de variavel que se pretendia analisar. Assim,
inicialmente, foi efetuado o calculo da estatistica descritiva, frequéncias, média, mediana,
moda, desvio-padrdo, valor minimo e maximo, apresentando os dados em percentagem e
valor absoluto, de modo a facilitar a leitura e a obter uma ideia geral referente a distribuicao
do mesmos.

Com o intuito de explorar ou averiguar a existéncia de possiveis relacdes ou
diferencas entre as médias, procedeu-se a analise estatistica inferencial, recorrendo aos
testes que se revelaram mais ajustados a cada situacao. Tendo em conta o reduzido tamanho
da amostra, foi testada a normalidade da mesma através do teste Kolmogorov-Smirnov. Dados
os valores obtidos, optou-se pela estatistica ndo paramétrica.

Neste seguimento, considerando os objetivos definidos, foi utilizado o teste nao
paramétrico Mann-Whitney (U) usado para comparar variaveis entre dois grupos
independentes; o teste Kruskal-Wallis (KW) utilizado para comparar trés ou mais grupos e foi
calculado o coeficiente de correlacao de Spearman (r) para avaliar a correlacao entre duas
variaveis. Este coeficiente varia entre -1 (correlacdo negativa perfeita e 1 (correlacao
positiva perfeita, sendo que o valor 0 indica a inexisténcia de relacao entre variaveis (Pestana
& Gageiro, 2008). Foi adotado o nivel de significancia de 0,05.

Foi ainda efetuada uma analise de conteldo em relacdo as duas questdes abertas
relacionadas com o contexto de prestacao de cuidados: “o que considera que poderia ajudar
na tarefa de cuidar” e “que motivos o levaram assumir o papel de cuidador”. Para esta
analise foram lidas e transcritas todas as respostas. Posteriormente procedeu-se a analise de
conteldo e definicao das categorias, tendo em consideracao as unidades de sentido,
encontradas nas respostas as questoes. As unidades de sentido sdo as expressdes ou
afirmacodes do sujeito, subjacentes a cada categoria. Na apresentacao dos resultados/tabelas,
no final de cada uma das afirmacgdes € indicado o sujeito e a pergunta a qual foi dada a

respetiva resposta - SxPx (Baxter & Jack, 2008).

3.5. Resultados

Relativamente as caracteristicas das pessoas dependentes a cargo dos cuidadores
informais participantes neste estudo a média de idade é de 72,33 (DP=16,15), sendo as idades
compreendidas entre os 22 e os 99 anos. No que concerne ao género 25 (52,1%) sdo do sexo
feminino e 23 (47,9%) do sexo masculino. Relativamente ao estado civil, 25 (52,1%) sao vilvos

(as), 21 (43,8%) sao casados ou vivem em uniao de facto e 2 (4,2%) sao solteiros. Foi ainda
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possivel verificar que 33 (68,8%) das pessoas dependentes tém o ensino primario, 9 (18,8%)
nao tem instrucao, 5 (10,4%) tem de cinco a doze anos de escolaridade e apenas uma pessoa

(2,1%) tem o bacharelato/licenciatura (cf. Tabela 5).

Tabela 5 - Caraterizagao Sociodemografica das Pessoas Dependentes

Varidveis sociodemogréficas n %

Género

Sexo masculino 23 47,9
Sexo feminino 25 52,1
Estado Civil

Viavos (as) 25 52,1
Casados/uniao de facto 21 43,8
Solteiros 2 4,2

Nivel de Instrucéo

Ensino primério 33 68,8
5 a 12 anos de escolaridade 5 10,4
Bacharelato/Licenciatura 1 2,1
Sem instrugdo 9 18,8

Em relacdo aos resultados referentes a principal fonte de rendimento da pessoa
dependente, 23 (47,9%) pessoas recebe pensao, 22 (45,8%) pessoas reforma, posteriormente,
2 (4,2%) sao ajudas financeiras do estado e 1 (2,1%) sdo as poupancas. Quanto ao rendimento
médio mensal, 34 (70,8%) recebe entre 250 a 500 euros, 8 (16,7%) recebe menos de 250
euros, 3 (6,3%) recebe entre 500 a 750 euros, 2 (4,2%) recebe entre 750 a 1000 euros e uma
pessoa nao respondeu a esta questao. No que toca ao facto de considerarem se o rendimento
chegava para as despesas, 25 (52,1%) dos cuidadores refere que o rendimento cobre apenas o
necessario, 13 (27,1%) refere que o rendimento nao é suficiente para as despesas, 6 (12,5%)
refere que o rendimento nao é problema e 4 (8,3%) indica que o rendimento é suficiente e
ainda sobra algum dinheiro.

Quanto ao facto da pessoa dependente apresentar mais alguma doenca, os cuidadores
mencionaram as seguintes: hipertensao arterial 14 (29,2%); incontinéncia urinaria 11 (22,9%);
diabetes mellitus 10 (20,8%); problemas de visao 10 (20,8%); problemas de audicao 8 (16,7%);
doenca respiratdria 7 (14,6%); doenca da prostata 7 (14,6%); doenca renal 3 (6,3%); infecoes
urinarias frequentes 3 (6,3%); Ulceras gastricas 2 (4,2%) e outras doencas nao especificadas 14
(29,2%) (cf. Tabela 5).

No que concerne ao apoio de alguns servicos, 16 (33,3%) pessoas utilizam os servicos
enfermagem, 10 (20,8%) tém apoio da fisioterapia, 8 (16,7%) pessoas utilizam os servicos de
apoio domiciliario, 3 (6,3%) pessoas fazem uso dos cuidados ambulatdrios, 3 (6,3%) pessoas
usam a terapia ocupacional, 1 (2,1%) doente faz terapia da fala e 3 (6,3%) pessoas tém outro
tipo de apoio nao especificado (cf. Tabela 5).

Em relacao a duracao da doenca, 24 (50,0%) dos doentes teve o AVC entre os dois e os
cinco anos, 8 (16,7%) teve o AVC ha mais de dez anos, 7 (14,6%) teve entre os seis meses e um
ano, 6 (12,5%) teve entre os seis e os nove anos e 3 (6,3%) dos sujeitos teve o AVC ha menos

de seis meses (cf. Tabela 6).
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Tabela 6 - Identificacao das Doencas Mais Comuns, dos Servicos Utilizados e do Tempo que Ocorrei o
AVC (N=48)

Variaveis n %

Doengas mais comuns

Hipertensao arterial 14 29,2
Diabetes mellitus 10 20,8
Doenca respiratoria 7 14,6
Ulceras gastricas 2 4,2
Doenca renal 3 6,3
InfecBes urinarias frequentes 3 6,3
Incontinéncia urinéria 11 22,9
Doenca da préstata 7 14,6
Problemas de viséo 10 20,8
Problemas de audigao 8 16,7
Outras 14 29,2

Utilizagdo do apoio dos servi¢os

Apoio domiciliario 8 16,7
Cuidados ambulatérios 3 6,3
Servigos enfermagem 16 33,3
Fisioterapia 10 20,8
Terapia da fala 1 2,1
Terapia ocupacional 3 6,3
QOutro 3 6,3
H& quanto tempo ocorreu o AVC

<6 meses 3 6,3
Entre 6 meses e 1 ano 7 14,6
Entre 2 e 5 anos 24 50,0
Entre 6 e 9 anos 6 12,5
>10 anos 8 16,7

Relativamente a relacdo entre pessoa dependente e cuidador, 18 (37,5%) dos
cuidadores sao filhos da pessoa a encargo e 15 (31,3%) sdo conjuges. Quanto a duracdo do
papel de cuidador, 28 (58,3%) respondeu entre dois a cinco anos e quanto ao tempo dedicado
ao doente, 24 (50%) dos cuidadores passa mais de dezasseis horas com o mesmo. E ainda
possivel verificar que dos 48 inqueridos, 39 (81,3%) vive na mesma casa com o doente. Todos
os resultados podem ser visualizados na tabela 7.

Foi ainda importante perceber se o cuidador tinha mais alguém a seu encargo e desta
questao podemos observar que 39 (81,3%) dos cuidadores nao tinham mais ninguém e 9
(18,8%) tinham mais alguém a quem prestar cuidados. Destes 9 sujeitos com mais alguém a
encargo, 2 (4,2%) corresponde ao pai, filho(a), conjuge e o avd (6) e 1 (2,1%) corresponde a
mae e ao sogro (a) (cf. Tabela 7).

Em relacdo ao facto de receber algum tipo de ajudas na prestacao de cuidados, 29
(60,4%) dos cuidadores respondeu sim e 19 (39,6%) respondeu que nao recebiam ajudas. Neste
seguimento, quando os inquiridos foram questionados sobre a necessidade de auxilio no ato
de cuidar, 54,2% responderam sim e 45,8% responderam nao precisar qualquer tipo de auxilio

no ato de cuidar.

47



Tabela 7 - Caraterizacao do Contexto da Prestacao de Cuidados (N=48)

Variaveis n %

Grau de parentesco

Filhos 18 37,5
Conjuges 15 31,3
Noras/Genros 5 10,4
Netos (as) 5 10,4
Sobrinhos (as) 2 4,2
Afilhados (as) 2 4,2
Pai/Mae 1 2,1
Ha quanto tempo esta encarregue do

doente

< 6 meses 3 6,3
6 meses a 1 ano 6 12,5
2 a5 anos 28 58,3
6 a9 anos 4 8,3
>10 anos 7 14,6
Tempo diario dedicado como

cuidador

lh a8h 11 22,9
9h a 16h 13 27,1
>16h 24 50,0
Coabitacao ou proximidade

geogréfica com o doente

Vive na mesma casa 39 81,3
Vive na mesma localidade 8 16,7
Na&o vive préximo do doente 1 2,1
Tém mais alguém a seu encargo

Pai 2 4,2
Filho 2 4,2
Conjuge 2 4,2
Avd 2 4,2
Mée 1 2,1
Sogro 1 2,1
Tipo de ajudas na prestagdo de

cuidados

Ajuda de outra pessoa 20 41,7
Enfermeiros 6 12,5
Apoio domiciliario 5 10,4
Centro de Dia 3 6,3
Visitas do Centro de Saude 2 4,2

Quanto ao que os cuidadores consideram que os poderia ajudar na tarefa de cuidar e
relativamente aos motivos o levaram a assumir o papel de cuidador foi, inicialmente,
efetuada uma analise qualitativa das respostas e, a seguir, foram analisadas as frequéncias
em relacédo as categorias apuradas (cf. Anexo 1 e 2).

Relativamente as frequéncias, em relacdo ao que os cuidadores consideram que os
poderia ajudar, 17 (35,4%) referiram a ajuda de outra pessoa; 6 12,5% equipamentos de
apoio; 5 (10,4%) condicdes de habitacao e ajudas financeiras; 3 (6,3%) Centro de Dia e 2
(4,2%) fisioterapia (cf. Tabela 8).

Tendo em conta os motivos que levaram assumir o papel de cuidador, 46 (95,8%) dos

inquiridos destacaram a obrigacdao moral, com 7 (14,6%) respostas, os constrangimentos
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financeiros e, com 1 (2,1%) o grau de dependéncia moderado da pessoa a encargo. Estes

resultados podem ser visualizados na figura 1.

Tabela 8 - Resultados Relacionados com as Ajudas na Tarefa de Cuidar (N=48)

Categorias N %

Ajuda de outra pessoa
Equipamentos de apoio
Condig¢6es de habitacao
Ajudas financeiras
Centro de dia
Fisioterapia

354
12,5
10,4
10,4

Npuooo

4,2

Motivos que levaram assumir o papel de cuidador
>0 46(95,8%)
45
40
35
30
25
20
15

10 7 (14,6%)

0 I

Obrigacdo Moral Constragimentos Grau de Dependéncia
Financeiros Moderado

Figura 1 - Grafico de Barras da Frequéncia Absoluta e Relativa dos Motivos que Levaram Assumir o Papel
de Cuidador

Quanto as questdes relacionadas com o sono do cuidador, 27 (56,3%) dos inquiridos
relataram ter problemas de sono desde que assumiram o papel de cuidador em contraste aos
21 (43,8%) que relataram nao ter tido qualquer problema de sono. Podemos ainda referir que
12 (25%) das pessoas dorme, em média, por dia seis horas; 9 (18,8%) das pessoas dorme sete
horas; 7 (14,6%) dorme cinco horas e meia; 7 (14,6%) oito horas; 4 (8,3%) das pessoas dorme
sete horas e meia; 2 (4,2%) dorme cinco horas; 2 (4,2%) seis horas e meia e por ultimo, 1
(2,1%) dorme trés horas e meia; 1 (2,1%) quatro horas; 1 (2,1%) quatro horas e meia; 1 (2,1%)
oito horas e meia e 1 (2,1%) dorme nove horas.

Relativamente a funcionalidade da pessoa dependente com AVC, que o cuidador tem
a cargo, foram recolhidos dados em relacdo as Atividades de Vida Diaria Fisicas (AVDF) e
Atividades de Vida Diaria Instrumentais (AVDI). Os resultados sao apresentados nas tabelas 9 e
10.
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Tabela 9 - Atividades de Vida Diaria Fisicas da Pessoa com AVC a Cargo dos Cuidadores Participantes no
Estudo (N=48)

Variaveis n %

E capaz de comer

Sem ajuda 13 27,1
Com alguma ajuda 12 25,0
Incapaz de comer sozinho 23 47,9

Pode vestir-se e despir-se

Sem ajuda 5 10,4
Com alguma ajuda 14 29,2
Incapaz de se vestir e despir sozinho 29 60,4

Pode cuidar da sua aparéncia

Sem ajuda 5 10,4
Com alguma ajuda 13 27,1
Incapaz de cuidar da sua aparéncia 30 62,5
Pode andar

Sem ajuda 12 25,0
Com alguma ajuda 14 29,2
Incapaz de andar 22 45,8

Pode levantar-se e deitar-se na cama

Sem ajuda 12 25,0
Com alguma ajuda 11 22,9
Depende completamente de alguém 25 52,1

Pode tomar banho/duche

Sem ajuda 4 8,3
Com alguma ajuda 7 14,6
Incapaz de tomar banho sozinho 37 77,1

Tem tido problemas em chegar a casa

de banho

N&o 10 20,8
Sim, mas agora nao porque tenho 30 62,5
sonda/fralda

Sim 8 16,7

Com que frequéncia se molha ou se

suja

Uma ou duas vezes por semana 3 6,3
Trés vezes ou mais por semana 5 10,4
N&o responde 40 83,3

Tabela 10 - Atividades de Vida Diaria Instrumentais da Pessoa com AVC a Cargo dos Cuidadores
Participantes no Estudo (N=48)

Variaveis n %

Capacidade de usar o telefone

Sem ajuda 12 25,0
Com alguma ajuda 12 25,0
Incapaz de usar o telefone 24 50,0

Locais onde nao é possivel ir a pé

Sem ajuda 3 6,3
Com alguma ajuda 16 33,3
Incapaz de Viajar 29 60,4

50



Fazer compras de alimentos/roupa

Sem ajuda 5 10,4
Com alguma ajuda 3 6,3
Incapaz de preparar qualquer 39 81,3
refeicéo

N&o responde 1 2,1
Capacidade para preparar as suas

refeicdes

Sem ajuda 5 10,4
Com alguma ajuda 3 6,3
Incapaz de preparar qualquer 39 81,3
refeicdo

N&o responde 1 2,1

Fazer as tarefas de casa

Sem ajuda 1 2,1
Com alguma ajuda 5 10,4
Incapaz de fazer qualquer trabalho 41 85,4
doméstico

N&o responde 1 2,1

Tomar os seus medicamentos

Sem ajuda 7 14,6
Com alguma ajuda 8 16,7
Incapaz de tomar o0s seus 32 66,7
medicamentos sozinho

N&o responde 1 2,1

Capacidade para lidar com o dinheiro

Sem ajuda 6 12,5
Com alguma ajuda 7 14,6
Incapaz de administrar o seu 34 70,8
dinheiro

N&o responde 1 2,1

De modo a facilitar a analise dos resultados para cada dimensdao do QASCI, foi
calculado o score médio, ou seja, o somatorio dos itens de cada uma das dimensédes dividido
pelo nimero de itens. Verificou-se entdo que a dimensdo que obtém maior pontuacédo é as
implicacbes na vida pessoal, seguindo-se a sobrecarga emocional, sobrecarga financeira,
mecanismos de eficacia e controlo e por Ultimo, as reagdes a exigéncias. Ja a dimensdo com
uma pontuacao mais baixa € o suporte familiar e satisfacdo com o papel e com o familiar.

Relativamente a QASCI total verifica-se uma pontuacao de 2,64. De seguida é possivel
observar na tabela 11 o nimero de itens, valores de amplitude, média, desvio padrdo e o

total obtido nos itens de cada dimensao a dividir pelo nimero de itens.

Tabela 11 - Dimensdes do QASCI - Valores de Amplitude, Média, Desvio Padrao e o Total Obtido nos Itens
de Cada Dimensao a Dividir Pelo Nimero de Itens (N=48)

N° de Minimo Maximo Média Desvio Total obtido nos itens de
Itens padréo cada dimens&o/n° itens
QASCI — Total 32 37,00 129,00 84,52 22,29 2,64
Sobrecarga 4 4,00 19,00 11,35 4,32 2,83
emocional
ImplicagBes na 11 11,00 53,00 33,35 10,87 3,03
vida pessoal
Sobrecarga 2 2,00 10,00 5,08 2,41 2,54
financeira
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Reacdes a
exigéncias 5 5,00 24,00 11,60 4,88 2,32

Mecanismos de

eficacia e 3 3,00 15,00 7,45 2,68 2,48
controlo
Suporte 2 2,00 8,00 4,41 1,71 2,20
Familiar

Satisfacdo com
0 papel e com o 5 5,00 25,00 11,25 5,00 2,25
familiar

*Estes valores apresentam a ponderacao do n.° de itens que constituem a dimensao.
(1=ndo/ nunca; 2=raramente; 3=as vezes; 4=quase sempre; 5=Sempre)

Quanto a analise da relacdo entre as AVDF das pessoas com AVC e a sobrecarga do
cuidador e suas dimensoes, foi encontrada uma correlacao estatisticamente significativa com
as implicacbes na vida pessoal (r=0,296; p=0,041). Em relacdo as restantes dimensdes nao
foram encontradas correlacdes estatisticamente significativas como se pode observar na
tabela 12.

Tabela 12 - Coeficiente de Correlacao de Spearman (r) entre o Valor das Atividades de Vida Diaria
Fisicas e a QASCI Total e as Suas Dimensées

Basicas — total

QASCI - total 0,192
Implicagbes na vida pessoal 0.296*
Sobrecarga financeira 0,055
Reagfes a exigéncias 0,009
Mecanismos de eficacia e controlo 0,046
Suporte familiar 0,068
Satisfagdo com o papel e com o familiar 0,128

Nota:* p < 0,05; ** p < 0,01; *** p < 0,001

Relativamente a relacdo entre as AVDI das pessoas com AVC e a sobrecarga e suas
dimensbes através do coeficiente de correlacdo de Spearman (r) ndao foram encontradas

correlages estatisticamente significativas como se pode observar na Tabela 13.

Tabela 13 - Coeficiente de Correlacao de Spearman (r) entre o Valor das Atividades de Vida Diaria
Instrumentais e a QASCI Total e as Suas Dimensoes

Instrumentais — total

QASCI - total 0,184
ImplicagBes na vida pessoal 0,218
Sobrecarga financeira -0,030
Reacfes a exigéncias 0,035
Mecanismos de eficacia e controlo 0,049
Suporte familiar 0,144
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Satisfagcdo com o papel e com o familiar 0,117

Quanto as diferencas ao nivel da sobrecarga emocional, implicacdes na vida pessoal,
sobrecarga financeira, reacées a exigéncias, mecanismos de eficacia e controlo, suporte
familiar e satisfacdo com o papel e com o familiar, em funcdo do tempo diario dedicado ao
cuidado da pessoa dependente, foi utilizado o teste nao paramétrico Kruskal-Wallis Test.

Os resultados indicaram que a média da sobrecarga emocional das pessoas que cuidam
mais de 16 horas (M=13,33; DP=4,52) é superior a média das pessoas que cuidam de 1 a 8
horas (M=8,54; DP=2,50) e de 9 a 16 horas (M=10,07; DP=3,47), sendo estas diferencas
estatisticamente significativas (p=0.004).

Em relacdo as implicacbes na vida pessoal, observou-se diferencas estatisticamente
significativas (p=0,000), entre a média dos cuidadores informais que cuidam mais de 16 horas
(M=39,37;DP=9,77) e a média das pessoas que cuidam de 1 a 8 horas (M=22,72; DP=6,98) e de
9 a 16 horas (M=31,23; DP=7,66).

Ao nivel da sobrecarga financeira, observou-se que a média das pessoas que cuidam
mais de 16 horas (M=5,50; DP=2,62) é superior a média das pessoas que cuidam de 1 a 8 horas
(M=4,63; DP= 2,73) e de 9 a 16 horas (M=4,69; DP=1,65), nao sendo estas diferencas
estatisticamente significativas (p=0.538).

No que diz respeito as reacdes a exigéncias do cuidador, observou-se diferencas
estatisticamente significativas (p=0,038), entre a média das pessoas que cuidam mais de 16
horas (M=12,91; DP=4,71) e a média das pessoas que cuidam de 1 a 8 horas (M=8,54; DP=3,61)
e média das pessoas que cuidam entre 9 a 16 horas (M=11,76; DP=5,26).

Quanto aos mecanismos de eficacia e de controlo, a média das pessoas que cuidam
mais de 16 horas (M=8,25; DP=2,43) é superior a média das pessoas que cuida de 1 a 8 horas
(M=6,45; DP=2,33) e de 9 a 16 horas (M=6,84; DP=3,10). Estas diferencas sao estatisticamente
significativas (p=0,05).

Em relacdo ao suporte familiar, a média das pessoas que cuidam mais de 16 horas
(M=4,62; DP=1,52) é superior a média das pessoas que cuidam de 1 a 8 horas (M=4,09;
DP=2,11) e de 9 a 16 horas (M=4,30; DP=1,75), todavia estas diferencas nao sao
estatisticamente significativas (p=0,576).

No que concerne a satisfacdo com o papel e com o familiar é possivel afirmar que a
média das pessoas que cuidam de 9 a 16 horas (M=13,00; DP=5,27) é superior & média das
pessoas que cuidam de 1 a 8 horas (M=8,09; DP=3,17) e mais de 16 horas (M=11,75; DP=5,05),
sendo estas diferencas estatisticamente significativas (p=0,040).

Por dltimo, relativamente escala total e o tempo diario dedicado a pessoa
dependente constatou-se que a média das pessoas que cuidam mais de 16 horas (M=95,75;
DP=20,57) é superior 4 média das pessoas que cuidam de 9 a 16 horas (M=81,92; DP=14,89) e
de 1 a 8 horas (M=63,09; DP=16,74). Estas diferencas sao estatisticamente significativas

(p=0,000) segundo o Kruskal-Wallis Test. Estes resultados sao apresentados na tabela 14.
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Tabela 14 - Resultados da QASCI Total e das Suas Dimensoes para os Cuidadores com Diferentes Tempos
Diarios Dedicados a Tarefa de Cuidar da Pessoa Dependente com AVC (N=48)

Variavel n Média Desvio Padréo p
QASCI - total 0,000
1 a8 horas 11 63,09 16,74
9 a 16 horas 13 81,92 14,89
Mais de 16 horas 24 95,75 20,57
Sobrecarga Emocional 0,004
1 a8 horas 11 8,54 2,50
9 a 16 horas 13 10,07 3,47
Mais de 16 horas 24 13,33 4,52
ImplicagBes na Vida Pessoal 0,000
1 a8 horas 11 22,72 6,98
9 a 16 horas 13 31,23 7,66
Mais de 16 horas 24 39,37 9,77
Sobrecarga Financeira 0,538
1 a8horas 11 4,63 2,73
9 a 16 horas 13 4,69 1,65
Mais de 16 horas 24 5,50 2,62
Reagfes a exigéncias 0,038
1 a 8 horas 11 8,54 3,61
9 a 16 horas 13 11,76 5,26
Mais de 16 horas 24 12,91 4,71
Mecanismos de Eficacia e 0,051
Controlo
1 a8 horas 11 6,45 2,33
9 a 16 horas 13 6,84 3,10
Mais de 16 horas 24 8,25 2,43
Suporte Familiar 0,576
1 a8 horas 11 4,09 2,11
9 a 16 horas 13 4,30 1,75
Mais de 16 horas 24 4,62 1,52
Satisfacdo com o papel e com o 0,040
familiar
1 a 8 horas 11 8,09 3,17
9 a 16 horas 13 13,00 5,27
Mais de 16 horas 24 11,75 5,05

Relativamente a analise das diferencas ao nivel da sobrecarga e suas dimensées entre
cuidadores com e sem problemas de sono foi essencial a utilizacdo do teste nao paramétrico
de Mann-Whitney Test.

Os resultados indicaram que as diferencas, para a sobrecarga emocional, para as
implicacbes com a vida, reacoes a exigéncias e escala total sao estatisticamente
significativas, o que nao se verifica nas restantes dimensdes. A média da sobrecarga

emocional, das pessoas que tém problemas de sono (M=12,77; DP=4,64) é superior a média
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das pessoas que ndao tém problemas de sono (M=9,52; DP=3,12), sendo estas diferencas
estatisticamente significativas (p=0,011).

Quanto a média das implicacoes na vida pessoal dos cuidadores com problemas de
sono (M=38,29; DP=10,07) é superior a média das implicacoes na vida pessoal das pessoas sem
problemas de sono (M=27,00; DP=8,40), sendo estas diferencas estatisticamente significativas
(p=0,000).

Tendo em conta a dimensao reacdes a exigéncias, a média das pessoas com problemas
de sono (M=13,25; DP=5,27) é superior a média das reacoes a exigéncias das pessoas sem
problemas de sono (M=9,47; DP=3,47), sendo estas diferencas estatisticamente significativas
(p=0,010).

Quanto a escala total, a média das pessoas com problemas de sono (M=93,29;
DP=22,46) é superior a média das pessoas sem problemas de sono (M=73,23; DP=16,57), sendo
estas diferencas estatisticamente significativas (p=0,002). De seguida é apresentada a tabela

15 com a sintese dos resultados acima mencionados.

Tabela 15 - Resultados da Sobrecarga e Suas Dimensdes dos Cuidadores Informais com Problemas de
Sono

Variavel n Média Desvio Padrdo p

QASCI - total 0,002
Sim 27 93,29 22,46

Nao 21 73,23 16,57

Sobrecarga Emocional 0,011
Sim 27 12,77 4,64

N&o 21 9,52 3,12

Implicacbes na Vida Pessoal 0,000
Sim 27 38,29 10,07

N&o 21 27,00 8,40

Sobrecarga Financeira 0,574
Sim 27 5,33 2,67

Nao 21 4,76 2,04

Reagdes a exigéncias 0,010
Sim 27 13,25 5,27

Nao 21 9,47 3,37

Mecanismos de Eficacia e 0,232
Controlo

Sim 27 7,81 3,15

Nao 21 7,00 1,89

Suporte Familiar 0,134
Sim 27 4,74 1,74

Nao 21 4,00 1,61
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Satisfagcdo com o papel e com o 0,631
familiar

Sim 27 11,07 5,14
N&o 21 11,47 4,94

Quanto a analise da relacao entre a satisfacdo com a vida e a sobrecarga e suas
dimensoes, foram encontradas correlacoes estatisticamente significativas para a sobrecarga
emocional, implicacdes na vida pessoal, sobrecarga financeira, reacbes a exigéncias e a
escala total.

Entre a satisfacao com a vida e a sobrecarga emocional, observou-se uma correlacao
negativa moderada e estatisticamente significativa (r= - 0,457; p=0,001). Esta correlacao
indica que cuidadores com mais sobrecarga emocional tém uma menor satisfacdao com a vida.
No que concerne a relacao entre a satisfacdo com a vida e as implicacdes na vida pessoal,
verifica-se uma correlacao negativa moderada e estatisticamente significativa (r= - 0,529;
p=0,000) o que aparenta indicar que quanto maior for o nivel de implicacdes na vida pessoal
menor € a satisfacdo com a vida. Ja em relacao a satisfacdo com a vida e a sobrecarga
financeira é possivel constatar uma correlacdo negativa moderada e estatisticamente
significativa (r= - 0,406; p=0,004), o que pode aludir que quanto maior for a percecao de
sobrecarga financeira menor é a satisfacdo com a vida. Respetivamente a relacdo entre a
satisfacdo com a vida e a dimensao reacbes a exigéncias constata-se uma correlacdo negativa
baixa estatisticamente significativa (r= - 0,381; p=0,008).

Por Gltimo, no que concerne a relacao entre a satisfacdo com a vida e a escala total,
constata-se uma correlacao negativa moderada e estatisticamente significativa (r= - 0,564;
p=0,000). Tal parece indicar que quanto maior a percecao de sobrecarga menor é a satisfacao

com a vida. A tabela 16 mostra os resultados sintetizados do conteldo acima abordado.

Tabela 16 - Coeficiente de Correlacao de Spearman (r) entre o Valor da Escala de Satisfacao com a Vida
e do QASCI e Suas Dimensoes

Satisfagcdo com a vida - total

QASCI - total - 0,564**
ImplicagBes na vida pessoal - 0,529**
Sobrecarga financeira - 0,406**
Reacdes a exigéncias - 0,381**
Mecanismos de eficacia e controlo - 0,239
Suporte familiar - 0,229
Satisfagcdo com o papel e com o familiar - 0,226

Nota:* p < 0,05; ** p < 0,01; *** p < 0,001

3.6. Discussao dos resultados e Conclusoes
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Relativamente as caracteristicas dos cuidadores informais de pessoas com AVC
participantes nesta investigacao constata-se que a média de idade dos cuidadores informais é
de 49,98 (DP=13,259), mais de metade sao do sexo feminino e a maioria sao casados ou vivem
em unido de facto. Estas caracteristicas dos participantes indicam algumas semelhancas com
o perfil indicado por outros estudos sobre cuidadores informais (e.g. Han & Haley, 1999;
Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Andrade, 2008; Fonseca & Penna, 2008; Andrade, 2009) que
referem que a maioria dos cuidadores sao mulheres com idades compreendidas entre os 40 a
59 anos de idade, casadas e com filhos. Relativamente ao vinculo com a pessoa dependente,
os participantes deste estudo sdao na sua maioria, filhos (as), seguindo-se os conjuges, o que,
também, corresponde ao descrito noutros estudos sobre cuidadores (e.g. (Han & Haley, 1999;
Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Andrade, 2008; Fonseca & Penna, 2008; Andrade, 2009;
Pereira & Carvalho, 2012) que evidenciam que os cuidadores sao, habitualmente, familiares
diretos, mais propriamente, filhas do doente.

Quanto aos dados referentes a prestacdo de cuidados, a maioria dos cuidadores
participantes neste estudo, refere que recebe ajudas no ato de cuidar, nomeadamente, ajuda
de outra pessoa, enfermeiros, apoio domiciliario, apoio do centro de dia e visitas do Centro
de Salde. Neste seguimento, a maioria dos cuidadores proferiu ainda a necessidade de auxilio
no ato de cuidar. A literatura indica que o ato de cuidar cada vez mais, tem de passar pela
articulacao entre o apoio informal e o apoio formal (Pereira & Carvalho, 2012; Santos &
Monteiro, 2013). A assisténcia de um cuidador secundario pode ser um bom indicador da
percecdo de salde, da qualidade de vida e da sobrecarga, uma vez que, os cuidadores ao
poderem contar com uma ajuda extra sentem-se menos pressionados relativamente as
exigéncias dos cuidados (Pereira & Carvalho, 2012; Santos & Monteiro, 2013). Neste sentido,
os dados do presente estudo, e da literatura encontrada sobre o tema alertam para a
necessidade de auxilio na prestacdo de cuidados, particularmente ao nivel da reducdo da
intensidade do cuidar que pode, na percecao dos cuidadores, desempenhar um papel protetor
em relacao ao surgimento de sobrecarga.

Relativamente as ajudas mais especificas que os cuidadores consideram importante
que os poderia ajudar na tarefa de cuidar, a analise dos dados qualitativos deste estudo,
revelam que a maioria dos participantes referem a “ajuda de outra pessoa”, seguindo-se os
equipamentos de apoio, condicoes de habitacao, ajudas financeiras, apoio do Centro de Dia
e, por Ultimo, uma servico mais especifico como a fisioterapia. Nesta linha, a revisdao da
literatura sobre o tema enfatiza a relevancia das redes de apoio que proporcionem as familias
recursos materiais e humanos, durante periodos de tempo alargados e de forma regular, de
modo a responder efetivamente as necessidades das familias neste processo (e.g. Anderson,
Rubenach, Mhurchu, Clark, Spencer & Winsor, 2000; Brodaty, Gresham & Luscombe, 1997).
Assim, o que os cuidadores informais participantes neste estudo apontaram como importantes
ajudas no ato de cuidar e, o que os dados encontrados na literatura referem, os recursos

materiais e humanos constituem uma importante ajuda na percecao dos cuidadores. Estes
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podem ainda constituir um apoio fundamental na diminuicao da sobrecarga e intensidade do
cuidado.

Em relacao ao principal motivo para assumir o papel do cuidador, os cuidadores
informais de pessoas com AVC participantes neste estudo referiram, em primeiro lugar
“obrigacao”, seguindo-se os constrangimentos financeiros. A questao dos recursos financeiros
€, também, enunciada por outros autores, como por exemplo Lavinsky e Vieira (2004), como
sendo o um dos principais motivos de assumir o papel de cuidador, uma vez que nao tém
disponibilidade para a contratacao de servicos/profissionais tecnicamente preparados para
prestar cuidados no domicilio. Neste sentido, o cuidado fica na maioria das vezes sob a
responsabilidade de um membro familiar que em geral ndo tem preparacao técnica que o
permita cuidar do outro, sem interferir no cuidado que deve ter consigo préprio (e.g.
Mendonca, Garanhani & Martins, 2008; Hoefman, Exel, Jong, Redekop & Brouwer, 2011). O
sentimento de “obrigacao” referido pela maioria dos participantes deste estudo pode estar
relacionado com as caracteristicas culturais e sociais do meio em que os cuidadores residem
em que ha uma populacdo muito envelhecida.

No que concerne aos resultados da avaliacao da sobrecarga emocional, implicacées na
vida pessoal, sobrecarga financeira, reacoes a exigéncias, mecanismos de eficacia e controlo,
o suporte familiar e a satisfacao com o papel do cuidador, os resultados revelaram que a
dimensao em que os cuidadores pontuam mais é a dimensao relacionada com as implicagcoes
na vida pessoal, seguindo-se a sobrecarga emocional, sobrecarga financeira, mecanismos de
eficacia e controlo e por ultimo, as reacoes a exigéncias.

As implicacoes do papel de cuidar na vida pessoal, entendida pelos autores como as
repercussoes sentidas pelo facto de se ser cuidador (e.g. Martins, Ribeiro & Garrett, 2003) é a
dimensao que apresenta valores mais elevados. De facto, a revisao da literatura efetuada no
ambito deste estudo indica que a vida social do cuidador fica limitada por fatores como a
sobrecarga das atividades, como acumulacao das atividades do trabalho, das tarefas de casa e
do cuidado do doente, fazendo com que o tempo livre dos cuidadores fique limitado (Bocchi,
2004). Nesta linha, os resultados deste estudo vém corroborar esta ideia na medida em que o
cuidador ao ter uma maior sobrecarga das atividades que tem a desempenhar, o tempo que
que tem disponivel para si € restrito.

Por sua vez, para os autores (e.g. Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Trigo, Teng &
Hallak, 2007) a sobrecarga emocional, compreende emocdes negativas do cuidador, podendo
levar a conflitos internos e sentimentos de fuga, cansaco e esgotamento, perante a situacao
em que se encontram. Os cuidadores estao propensos a sentimentos de stress, ansiedade,
angUstia, desespero, bem como sentimentos de cansaco, isolamento e opressdao, (Lim &
Zebrack, 2004; Molloy, Johnston & Witham, 2005; Hoefman et al, 2011; Figueiredo, Lima &
Sousa, 2012). A seguir as implicacdes na vida pessoal, a sobrecarga emocional ¢ a dimensao
mais pontuada, resultado este que corrobora a ideia acima referida, no sentido em que
sentimentos como cansaco, stress, angustia, por parte dos cuidadores, pode levar a que estes

percecionem uma maior sobrecarga emocional.
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A dimensao sobrecarga financeira, que para os autores (e.g. Martins, Ribeiro &
Garrett, 2003) esta relacionada com as dificuldades economicas decorrentes da situacao de
doenca e com o facto dos cuidadores percecionarem o seu futuro economico incerto, também
apresentou um nivel elevado de sobrecarga. De facto, a revisao da literatura efetuada no
ambito deste estudo indica que os familiares cuidadores de pessoas com AVC normalmente
tém problemas com o emprego, tendo inclusive que abandonar ou que sair mais cedo para se
dedicarem ha pessoa dependente (Bocchi, 2004). Neste seguimento, os resultados deste
estudo vém corroborar esta ideia no sentido em que a maioria dos cuidadores nao tém
emprego o que pode levar a percecdo de mais dificuldades economicas e de que o seu futuro
economico seja incerto, podendo estes fatores conduzir a uma maior percecao de sobrecarga.

A dimensao relativa a percecao de mecanismos de eficacia e de controlo, entendida
pelos autores (e.g. Martins, Ribeiro & Garrett, 2003) como uma dimensao que integra aspetos
que habilitam ou que sao facilitadores para o cuidador informal continuar a enfrentar os
problemas decorrentes do desempenho do seu papel, também apresentou niveis de
sobrecarga algo elevados. Este resultado pode ser um indicador das dificuldades que os
cuidadores tém em encontrar estratégias que os capacitem a continuar a enfrentar os
problemas que advém do desempenho do papel de cuidador.

As reacoes a exigéncias, também apresentam valores um tanto ou quanto elevados
relativamente a sobrecarga. Para os autores, esta dimensao abarca sentimentos negativos
como a percecao de ser manipulado ou a experiéncia de embaraco ou ofensa com os
comportamentos manifestos por parte do doente (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). A revisao
da literatura efetuada indica que para uma boa qualidade de cuidados e uma percecao de
satisfacdo com a vida é importante existir uma boa relacdo entre cuidador e pessoa que é
cuidada (Hartmann et al, 2012; Sequeira, 2013; Stewart, Georgiou & Westbrook, 2013). Nesta
linha, os resultados obtidos parecem indicar que os cuidadores ao percecionarem que ndo tém
tanta privacidade como gostariam, que sao manipulados e que ficam embaracados ou
ofendidos com o comportamento do doente, a percecao de sobrecarga aumenta.

As dimensdes da sobrecarga, em que os cuidadores pontuam menos, sao o0 suporte
familiar e satisfacao com o papel e com o familiar. O suporte familiar, entendido pelos
autores como reconhecimento e apoio da familia perante acontecimentos provocados pela
situacao de doenca e adaptacao do familiar (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003), € a dimensao
que apresenta menor pontuacao. De facto, a revisao da literatura encontrada sugere que as
fronteiras do sistema significativo do sujeito abrangem o conjunto de vinculos interpessoais e
de praticas sociais, como a familia, amigos, relacdes de trabalho, de estudo e de insercao
comunitaria e, que a existéncia de uma rede social ativa, acessivel, estavel e integrada tem
um efeito positivo na salde do cuidador (Monahan & Hooker, 1995; Binkley, Noelker, Ejaz &
Rose, 2011; Figueiredo, Lima & Sousa, 2012). Neste seguimento, os resultados deste estudo
vém corroborar esta ideia, na medida em que a dimensao relacionada com o suporte familiar,
ao ter uma menor pontuacao, pode indicar que os cuidadores nao se sentem tao

sobrecarregados neste ambito, podendo ainda sugerir que a familia detém um papel
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importante na prestacao de cuidados. Quanto a satisfacdo com o papel e com o familiar, os
autores referem que esta dimensao compreende os sentimentos e as emocOes positivas
decorrentes do desempenho do papel de cuidador informal e da relacao afetiva estabelecida
entre ambas as partes (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). De facto, a revisao da literatura
encontrada indica que noventa por cento dos cuidadores descrevem sentimentos positivos
associados a prestacao de cuidados (Berg-Weger, Rubio & Tebb, 2000, 2001). Nesta linha, os
resultados deste estudo vém corroborar esta ideia, no sentido em que, os cuidadores ao
obterem menor pontuacao nesta dimensao pode indicar que, estao satisfeitos com o papel e
com o familiar, nao percecionando muita sobrecarga.

Tendo em conta a analise da relacao entre as atividades de vida diaria basicas das
pessoas com AVC e a sobrecarga emocional do cuidador, sobrecarga financeira, reacoes a
exigéncias, mecanismos de eficacia e controlo, suporte familiar e satisfacdo com o papel e
com o familiar nao foram encontradas relacdes estatisticamente significativas. No entanto foi
encontrada uma correlacao positiva baixa e estatisticamente significativa entre as ABVD e a
dimensao implicacoes na vida pessoal. Este resultado pode estar relacionado com o facto dos
cuidadores percecionarem uma diminuicao do tempo disponivel, salde afetada e restricoes ao
nivel social por estarem a cuidar da pessoa que esta dependente, uma vez, que todas as
tarefas essenciais ao bem-estar da pessoa a encargo exigem disponibilidade do cuidador.

No que concerne a relacdo entre as atividades de vida diaria instrumentais,
sobrecarga do cuidador informal de pessoas com AVC e suas dimensoes nao foram encontradas
correlaches estatisticamente significativas. Os resultados deste estudo nao corroboram a
revisdo da literatura encontrada, que defende que a sobrecarga do cuidador informal é uma
perturbacao resultante do lidar com a dependéncia fisica ou a incapacidade mental do sujeito
alvo dos cuidados (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). Estes resultados poderao estar
relacionados com as caracteristicas e dimensdo da amostra, uma vez que o estudo é
constituido por um N reduzido e porque os participantes possuem carateristicas muito
especificas.

Com o objetivo de averiguar se existem diferencas ao nivel da sobrecarga do cuidador
informal total e suas dimensdes em funcao do tempo diario dedicado ao cuidado da pessoa
com AVC, os resultados indicam que a sobrecarga total e sobrecarga emocional, implicacées
na vida pessoal, reacdes a exigéncias, mecanismos de eficacia e controlo, suporte familiar e
satisfacdo com o papel e com o familiar, apresentam médias de pontuacdo superior quando os
cuidadores dedicam mais de 16 horas, sendo estas diferencas estatisticamente significativas.
Estes dados reforcam a ideia defendida na literatura, por exemplo por Garret, Martins e
Ribeiro (2004), de que as pessoas prestadoras de cuidados durante longos periodos de tempo
sofrem frequentemente de alteracées ao nivel da qualidade de vida em distintas areas:
alteracdes da vida familiar e social, problemas economicos e laborais, cansaco e desgaste
prolongado a nivel psiquico e fisico. Os cuidadores estdo propensos a sentimentos de stress,
ansiedade, angustia, desespero, bem como sentimentos de cansaco, isolamento opressao,

podendo levar também ao risco de mortalidade (e.g. Lim & Zebrack, 2004; Molloy, Johnston &
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Witham, 2005; Hoefman et al, 2011; Figueiredo, Lima & Sousa, 2012). Nesta linha, os
resultados da presente investigacao vao de encontro ao que os autores referem, na medida
em que, grandes periodos de tempo dedicados ao cuidado da pessoa dependente podem
conduzir a alteracdes na qualidade de vida de ambos.

Relativamente as diferencas ao nivel da sobrecarga e suas dimensdes entre cuidadores
com e sem problemas de sono, os resultados indicaram que as diferencas, para a sobrecarga
emocional, para as implicacbes com a vida, reacées a exigéncias e escala total sdo
estatisticamente significativas. De facto, a literatura indica que, o cuidador informal ao ser
exposto a todas as adversidades que resultam do ato de cuidar, pode manifestar uma série de
alteragdes fisicas e ao nivel da salde, entre as quais, pode manifestar alteracdes do ciclo
sono vigilia (Andrade, 2009). Um estudo sobre as consequéncias de assumir o papel de
cuidador também corrobora a relacdo entre a sobrecarga e os problemas de sono, no sentido
em que menciona que a tarefa de cuidar de uma pessoa dependente, na realizacdao das
atividades quotidianas, pode ser solitaria e desgastante fisica e emocionalmente, sendo o
cansaco, dores no corpo e alteracao do sono os sintomas mais relatados (Fonseca, Penna, &
Soares, 2008). A qualidade do descanso e sono do cuidador parecem ser um importante
indicador na prestacao de cuidados. Nesta linha, o cuidador para conseguir desempenhar o
seu papel e, para que a pessoa dependente se sinta satisfeita com os cuidados prestados é
fulcral o cuidador ter uma boa higiene de sono, essencial ao bem-estar do mesmo.

No que refere a analise da relacdo entre a satisfacdo com a vida e a sobrecarga do
cuidador informal e suas dimensdes os resultados indicam uma correlacao negativa moderada
e estatisticamente significativa entre a sobrecarga emocional, implicacdes na vida pessoal,
sobrecarga financeira, reacoes a exigéncias e a satisfacdo com a vida. No que concerne a
relacao entre a satisfacdo com a vida e a escala total, constata-se uma correlacdo negativa
moderada e estatisticamente significativa. Estes resultados parecem indicar que quanto maior
for a percecao de sobrecarga menor € a satisfacdo com a vida. Um estudo relacionado com os
determinantes da tensao do cuidador familiar do idoso dependente evidenciou que os
cuidadores quando estdo sobrecarregados tendem a sentir maiores niveis de tensdo e,
consequentemente desempenharem as suas funcdes aquém das suas capacidades, o que
resulta numa situacao de desequilibrio na prestacao de cuidados, normalmente acompanhada
por uma menor satisfacao com a vida (Fernandes & Garcia, 2009). Outro estudo relacionado
com a qualidade de vida e bem-estar dos doentes e familiares cuidadores concluiu que quanto
menor a sobrecarga fisica, emocional e social, menor a morbidade psicoldgica do cuidador e,
consequentemente melhor a sua qualidade e satisfacao com a vida (Martins, 2005 cit in
Pereira & Carvalho, 2012). Neste seguimento, salienta-se a ideia que para que os cuidados
prestados sejam de qualidade é importante garantir a satisfacdo dos cuidadores, uma vez
que, se os cuidadores nao estiverem satisfeitos com a sua vida, este facto pode comprometer
a qualidade dos cuidados prestados e a saude, tanto do cuidador como da pessoa que esta a
encargo. Para além disto, é essencial referir que o apoio aos cuidadores detém uma enorme

importancia no sentido em que se nao existir um investimento e apoios neste ambito, estes
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tornam-se mais vulneraveis, podendo acarretar problemas de salde e levar inclusive a sua

morte.

Potencialidades e limitacées da investigacdo

Esta investigacao apresenta como principal potencialidade, o facto de se centrar na
avaliacao da sobrecarga e satisfacao com a vida de um grupo de cuidadores que tem sido
pouco explorada na literatura - os cuidadores informais de pessoas com AVC. Apesar do tema
dos cuidadores informais, no geral, constituir um tema amplamente investigado em diferentes
dominios, nomeadamente numa perspetiva psicoldgica, os estudos sobre os cuidadores de
pessoas com AVC parecem ser escassos, segundo a revisao efetuada e, essencialmente,
relacionados com a satisfacdao com a vida. Pode ainda mencionar-se como potencialidade o
facto deste estudo ser mais um contributo no ambito dos cuidadores informais e, mais uma
tentativa de alertar para a necessidade de apoios nesta area.

Este trabalho também apresenta algumas limitaces metodologicas, nomeadamente
no que concerne a dimensao da amostra dado tratar-se de uma amostra muito especifica, ou
seja, cuidadores informais de pessoas com AVC, nao tendo sido possivel constituir a amostra
desejavel para este tipo de estudo. Apesar da colaboracao de profissionais na sinalizacao e
encaminhamento de cuidadores informais de pessoas com AVC, foi extramente dificil
conseguir a localizacao e colaboracao/participacao dos mesmos. Os cuidadores revelaram
frequentemente, desinteresse e indisponibilidade para participarem no estudo, o que,
também, pode ser revelador das necessidades deste grupo.

Os resultados obtidos neste estudo devem ser encarados com alguma prudéncia, dado
o reduzido nimero de participantes e o processo de amostragem utilizado (amostragem por
conveniéncia), que podem, por sua vez, delimitar alguns aspetos considerados pertinentes
neste ambito. Posto isto, ndo é possivel a partir destes resultados fazer generalizacdes para
os cuidadores informais.

Apesar das importantes limitacdes metodoldgicas indicadas, esta investigacdo, pode
representar um importante contributo para a promoc¢ao da satisfacdo dos cuidadores na
medida em que alerta para a importancia e necessidade de avaliar a sobrecarga dos
cuidadores informais de pessoas com AVC. As relacdes observadas podem representar, assim,
um campo exploratério para investigacdes futuras nesta area.

De salientar ainda a pertinéncia de centrar os cuidados ndo apenas no doente, mas
também no cuidador informal, uma vez que o bem-estar de um, depende do bem-estar do
outro. Os profissionais de salde devem ter em atencao as necessidades dos cuidadores
informais, bem como as dificuldades e sobrecarga a que estao sujeitos, para evitar que o
aumento do stress tenha repercussoes negativas e excessivas na sua saude fisica e emocional.

0 investimento na satisfacdo e bem-estar dos cuidadores € um tema fundamental
para que estes mantenham boas condicdes de salde, capacidades de autonomia e a

independéncia. Nesta linha, é fulcral criar redes de apoio ao cuidador, no sentido de

62



responder efetivamente as necessidades das familias, durante a prestacao de cuidados. O
desenvolvimento de programas de intervencdo também podem constituir uma boa rede de
apoio aos cuidadores no sentido de facilitar o processo de prestacao de cuidados e ajudar na
busca de estratégias que lhes permitiam lidar com situacdes adversas, assegurar a
continuidade dos cuidados e reduzir as consequéncias negativas relacionadas com o ato de

cuidar.
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Descritivo da questao “o que poderia ajudar na tarefa de cuidar” - Aspetos que os

cuidadores consideram que poderiam ser um apoio na prestacao de cuidados

Tabela 1. Resultados referentes a questao relacionada com as ajudas na tarefa de cuidar

Categorias

Unidades de Sentido

Ajuda de outra

pessoa

“Ter ajuda de uma pessoa para lavd-lo, levantd-lo da cadeira e da
cama....ter uma pessoa que me ajude a fazer os trabalhos que exigem

mais esforgo fisico”. (S1P8)

“Ter uma pessoa a disposicGo o tempo todo seria muito bom {(...).”
(S4P8)

“Ter uma pessoa a tempo inteiro.” (S5P8) e (S10P8)

“(...) outra pessoa para ajudar a fazer-lhe a limpeza.” (S8P8) e
(545P8)

“Ter outra pessoa para fazer os trabalhos mais pesados.” (S9P8)

“Colaboracdo de outras pessoas e da familia para o ajudar a
descontrair.” (S14P8)

“Ter ajuda de alguém para os cuidados de higiene.” (S19P8), (S33P8)
e (S43P8)

“Alguém que me ajudasse nas tarefas de casa, higiene pessoal e a dar-
lhe banho.” (S20P8)

“Apoio para o descanso em periodos noturnos.” (521P8) e (S30P8)
“Alguém que ajude alimentar (...).” (523P8) e (S34P8)

“Ajuda de alguém para levd-lo a passear.” (542P8)

Ajuda Financeira

“(...) e algum fundo financeiro para ajudar.” (S5P8)
“Ajudas financeiras (...).” (S6P8) e (524P8)
“Ter mais algum dinheiro ajudava muito (...).” (S27P8)

“Apoio financeiro” (S35P8)

Ajuda do Centro de
Dia

“Ter uma ajuda do centro de dia {(...).” (S8P8)

“Centro de Dia (...).” (511P8) e (S21P8)
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Condicoes
apropriadas

casa

em

“Ter uma casa de banho com mais condicées (...)” (S3P8)

“Ter mais condicbes em casa para ele se poder movimentar melhor.”
(S20P8)

“A casa ter melhores condicées” (S16P8) e (S22P8)

“Apoio ao nivel de condicbes de habitacdo (...).” (S46P8)

Equipamentos

apoio

de

“(...)se tivesse algum tipo de equipamentos que me ajudassem no
cuidado do meu cbnjuge, como por exemplo, barras de apoio na casa

de banho e cadeira adaptada na banheira.” (516P8)

“Materiais de ajuda para o movimentar, como por exemplo, cadeira de
rodas (...).” (S17P8)

“Equipamentos que ajudem na limpeza e para se movimentar melhor.”
(S22P8)

“Equipamentos para ajudar na higiene e para tratar as feridas.”
(S33P8)

“Equipamentos para ajudar com a alimentacéo.” (S34P8)

“Apoios fisicos para movimentar a minha avo {(...).” (S46P8)

Fisioterapia

“Ter apoio ao nivel de fisioterapia.” (512P8)

“Ter fisioterapia.” (S31P8)
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Descritivo da questao “Os motivos que levaram assumir o papel de cuidador” - razoes pelas

quais assumiram a prestacao de cuidados

Tabela 2. Resultados referentes a questao relacionada os motivos para ser cuidador

Subcategorias

Unidades de Sentido

Obrigagcdo moral

“Sou o seu marido, néo a ia deixar.” (51P9)

“Foi um puco uma obrigacdo por ser esposa.” (S2P9)

“Ndo ter mais ninguém (...). “ (54P9)

“Entendi que o devia fazer por ser minha mulher (...).” (S5P9)
“Ela é minha mulher...estamos casados hd 42 anos.” (S6P9)
“Uma obrigacdo por ser meu marido.” (S7P9)

“Néo tive coragem de a abandonar.” (S8P9)

“E 0 meu marido.” (S9P9)

“Estava a viver em casa deles ndo tive coragem de os
abandonar.” (S10P9)

“Ser o familiar mais proximo.” (S11P9)

“(...) Ndo ter mais ninguém.” (512P9)

“Ser a mde dele.” (S13P9)

“Senti-me obrigado.” (514P9)

“Por ter vivido com ele desde os 3 anos.” (S15P9)

“Sou a pessoa mais proxima do meu cbnjuge, que passa mais
tempo com ele e tenho bastante flexibilidade de hordrios de

forma a prestar-lhe cuidados.” (S16P9)
“ndo ter mais ninguém.” (S17P9)

“Ele ¢ meu marido, estamos casados a 50 anos ndo tinha coragem
de o abandonar.” (S18P9)

“E meu pai (...).” (519P9)

“E minha mde e ndo tem mais nenhum filho.” (S20P9)

“Néo haver outro cuidador, sou a tnica filha e ndo tinha coragem
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de a meter num lar.” (S21P9)

“Ser o unico parente que tem mais proximo.” (5S22P9)
“Eu ser a sua nora e ela precisar de nos.” (S23P9)
“Ser sua mulher.” (524P9)

“Por ser minha avdé e porque sempre me ajudou em tudo.”
(S25P9)

“Ser minha avéd.” (526P9)

“Ser minha sogra e viver-mos na mesma casa.” (S27P9)

“ 0 principal motivo é por ser minha mde.” (S28P9)

“Por ser minha mde.” (S29P9)

“Por ndo ter mais ninguém disponivel (...).” (S30P9)

“Dever de esposa.” (S31P9)

“Depois da morte do marido, ficou ao meu cuidado.” (S32P9)

“O facto de ser filha e sentir-me no dever de ajudar a minha mae
quando ela mais precisa...nGo suportava a ideia de ela ir para um
lar” (S33P9)

“Tinha a obrigacdo de apoiar a minha esposa.” (S34P9)
“Por ser esposa.” (S35P9)
“Obrigacdo de filha.” (S36P9)

“A minha tia ndo tinha mais ninguém....ndo tive coragem de a
abandonar.” (S37P9)

“Ser minha mée.” (S38P9)
“Ser meu marido.” (S39P9)
“Ser meu sogro (...).” (S40P9)

“Como mulher tenho o dever de lhe fazer o que ele precisa.”
(S42P9)

“Responsabilidade de filho (...).” (543P9)
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“Ser minha mde e ela precisar de mim.” (544P9)

“Tive de ajudar pois era a unica pessoa que estava disponivel...a

minha mée estd a trabalhar.” (S45P9)

“Sou neta e como tal senti-me na obrigacdo de ajudar a minha

avo....eu também gosto e sinto-me bem em ajudar.” (S46P9)

“Ndo tive outra possibilidade...ndo havia mais ninguém e eu sou
neta.” (S47P9)

“(...) é o meu marido, ndo ia deixar que outra pessoa cuidasse
dele.” (548P9)

Constrangimentos

financeiros

“Nédo tinha rendimentos para ir para uma instituicdo.” (S3P9)
“(...) ndo ter recursos para alguém cuidar dela.” (S4P9)

“(...) ndo tinha fundos para a meter num lar.” (S5P9)

“(...) Viver-mos na sua casa.” (540P9)

“Motivos financeiro.” (S41P9)

“Por ndo ter dinheiro para a ter num lar.” (S46P9)

“O facto de ndo ter muitos rendimentos faz com que tenhamos

de ater connosco.” (S48P9)

Grau de dependéncia

moderado

“O grau de dependéncia ndo ser muito elevado (...).” (S12P9)
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