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Vidas ap6s um Acidente Vascular Cerebral: efeitos individuais,
familiares e sociais

RESUMO

A longevidade, traco significativo na evolucdo das sociedades actuais,
conquistada ndo sO através dos progressos cientificos mas também das
melhores condicfes sociais e econOmicas, suscita questdes que se cruzam
entre o viver mais tempo, a ocorréncia de maior numero de patologias e a

qualidade de vida.

O Acidente Vascular Cerebral, apesar de poder ocorrer em qualquer
idade, tem maior incidéncia em populagcdes idosas. Nestas, a sua ocorréncia
pode ter efeitos especialmente devastadores, em particular, se existem outros
factores de risco como a presenca de outras patologias, a auséncia de suporte
familiar e social ou ainda os fracos recursos econdémicos, podendo alterar
significativamente a vida do doente e repercutindo-se igualmente na sua

qualidade de vida, na do seu cuidador informal e na da sua familia.

O estudo de caracter longitudinal que desenvolvemos junto de doentes
que sofreram um AVC e respectivos cuidadores informais, referenciados pelo
Centro de Saude de Alfandega da Fé, procurou caracterizar os doentes sob o
ponto de vista socio-demografico e da prevaléncia de deficiéncias e
(in)dependéncia funcional; conhecer os cuidadores informais sob o ponto de
vista socio-demografico; analisar a qualidade de vida e as repercussdes
familiares e sociais nos doentes e nos seus cuidadores informais; estudar a
satisfagdo em relacdo aos servicos sociais e de saude por parte dos doentes
que sofreram o AVC e dos seus cuidadores informais; analisar a relagédo entre
a qualidade de vida do cuidador e a (in)dependéncia funcional do doente,

considerando 0s seus géneros e 0s seus rendimentos mensais.

Os resultados obtidos revelam que se trata em maioria de uma
populacao idosa, pouco escolarizada, pertencendo a baixos estatutos soécio-

profissionais, casada, sendo que 57,1% vivem apenas com 0 seu conjuge. Os
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efeitos do AVC repercutiram-se a nivel pessoal, traduzido nos défices
neurolégicos, mas também nas alteragBes na vida conjugal, familiar — ainda
qgue os lacos familiares sejam reforcados — e social, muito concretamente na
diminuicdo da participacdo em actividades sociais e recreativas e nos
relacionamentos com amigos. A nivel econdmico € clara a perda de rendimento
mensal acentuando-se ainda com o aumento das despesas decorrentes das

necessidades desencadeadas pela doenca.

Os cuidadores informais sdo predominantemente mulheres com uma
média de idades de 62,9 anos, baixa escolaridade, empregos pouco
especializados e baixos rendimentos mensais. A salde dos cuidadores
deteriorou-se, assumindo “que cuidar de si passou para segundo plano”. Mais
de 70% afirmaram que o AVC provocou transtornos na familia mas, e apesar

disso, as ligacdes entre a familia e amigos sairam reforcadas.

No nosso trabalho, o facto de ser marido/mulher ou filha, foram variaveis
determinantes para assumir o papel de cuidador, sendo que os papéis dos
cuidadores informais sdo grandemente influenciados pelas normas sociais e

culturais.
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Life after a stroke: effects on individuals, families and society

ABSTRACT

Longevity, a significant feature in the evolution of modern society,
achieved not only through scientific progress but also through better social and
economic conditions, raises issues that come from living longer, the occurrence

of a greater number of diseases and the quality of life.

The stroke, although it can occur at any age, has a higher incidence in
older populations. Accordingly, its occurrence may have particularly devastating
effects, specially if other risk factors exist, such as the presence of other
diseases, lack of family support or poor economic resources, and can
significantly alter the patient's life, the quality of life of their informal caregivers

and their families.

The longitudinal study of character developed on patients who suffered a
stroke and their informal caregivers, referenced by the Health Centre of
Alfandega da Fé, aimed to characterize patients from the point of view of socio-
demographic conditions and the prevalence of disability and functional
(in)dependence; study the informal caregivers from a socio-demographic point
of view; analyze the quality of life and the family and social consequences for
patients and their caregivers; study the satisfaction with health and social
services by patients who suffered a stroke and their caregivers; analyze the
relationship between the caregiver's quality of life and the functional
(in)dependence of the patient, considering their gender and their monthly

income.

The results show that it is mostly an elderly population, with little
schooling, belonging to low socio-professional status, married, and that 57.1%
live only with their spouse. The effects of stroke affected them on a personal
level, and manifested not only as neurological deficits, but also as changes in
marital and family life - even when family ties were strengthened - and in social
life, specifically in a decreased participation in social and recreational activities

and in the relationships with friends. Economically there is a clear loss of
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monthly income and an increase of the expenses related with the needs caused

by the disease.

Informal caregivers are predominantly women with an average age of
62.9, low education, low-skilled jobs and low monthly income. The caregivers'
health deteriorated, assuming "that caring for themselves became secondary”.
Over 70% said that the stroke caused problems in the family but, despite this,

the links between family and friends come out strengthened.

In this work, the fact of being a husband/wife or daughter, were
determinant variables to assume the caregiver role, the role of informal

caregivers being greatly influenced by social and cultural norms.



INDICE

Pag
12T ]010 107X T 23
CAPITULO | — OBJECTO E QUESTOES TEORICAS ACERCA DO AVC ......ccceeveviiieeennnn, 28
1 - SINGULARIDADES DO ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL E OS SEUS
RISCOS ..ottt ettt ettt ettt a et a st et e ettt et et et et e ettt eseaeas a7
1.1- Intervencéo dos cuidadores familiares apos @ alta .........c.cceeveeiiiieiiieenieens 58
2 - DETERMINANTES SOCIAIS DA SAUDE ........cooiiiieeeeieeeeeeeeeeeee e 67
3 - QUALIDADE DE VIDA E ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL...........cccccevvee... 80
CAPITULO Il - PERSPECTIVA TEORICA ACERCA DOS CUIDADORES FAMILIARES........ 101
1 - ACTORES FAMILIARES PERANTE A DOENGCA DO AVC ........cccceueveverererenennes 101
2- A FAMILIA PRESTADORA DE CUIDADOS INFORMAIS .......cccoovviieiierereiereee 116
3 - O APOIO SOCIAL E A FORMAGAO DE REDES SOCIAIS .......ccceveverererernne. 138
CAPITULO Ill - CONTEXTO EMPIRICO DE INVESTIGACAO E METODOLOGIA................ 156
1 — PERSPECTIVA METODOLOGIA PROSSEGUIDA NO ESTUDO..........ccccucue..e. 156
2 — CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS E SOCIO-ECONOMICAS DO LOCAL DE
ONDE EMERGE A AMOSTRA EM ESTUDO .......cooviiiieeeieeeeeecceeeeeeee e 159
3 — INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS........cooueieeeereceeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 180
4 — PROCEDIMENTOS PARA A COLHEITA DOS DADOS .......cocoovoveveveeerereeeeen 198
5 — TRATAMENTO ESTATISTICO ....ooivieeceeeeeeeeeeee e 200
CAPITULO IV - VIVER E EXPRIMIR OS CONDICIONAMENTOS APOS UM AVC................. 201
1 — CARACTERIZAGCAO SOCIO DEMOGRAFICA, ECONOMICA E PROFISSIONAL
DA PESSOA QUE SOFREU O ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL ..................... 201
2 — DEFICIENCIAS E (IN)CAPACIDADE FUNCIONAL. .....c.cccooviiiiieieeererereeveee 214
3 — REPERCUSSOES FAMILIARES E SOCIAIS DEPOIS DO AVC.............c.o....... 226
4 - QUALIDADE DE VIDA E AUTONOMIA DA PESSOA AFECTADA POR ACIDENTE
VASCULAR CEREBRAL ......cciiiiieieieeeee ettt 232
5 - ACTIVIDADES CULTURAIS E DE LAZER .....ocooviviieieieececeeeeeeeeeeeeeeeeeve e 258
6 - SATISFACAO RELATIVA AOS SERVICOS EDUCATIVOS E SOCIO-
SANITARIOS ...ttt n et st 263
CAPITULO V — AS RELACOES DE CUIDADOS ENTRE FAMILIARES E DEPENDENTES
APOS UM AVC ..ottt ettt 267
1 — CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA, ECONOMICA E PROFISSIONAL
DO CUIDADOR ..ottt n s s sttt aeanaeas 267
2 — REPERCUSSOES FAMILIARES E SOCIAIS DEPOIS DO ACIDENTE
VASCULAR CEREBRAL .....ocvitiiitititiiiieiee ettt 281
3- SATISFAQAO RELATIVA AOS SERVICOS EDUCATIVOS E SOCIO-
SANITARIOS ...ttt ettt s ettt 302

Xi



4 - QUALIDADE DE VIDA E AUTONOMIA ...t 312

(010 N[0 MUY @ JRT TSSOSO R ORR 325

BIBLIOGRAFIA ... 331

ANEXO 1 Questionario A para pessoas afectadas por AVC
ANEXO 2 Questionario B para Cuidador Informal
ANEXO 3 Classificag&o indice de Barthel por sexo e idade n=50

ANEXO 4 Resultados, em valores percentuais por sexo no dominio "Capacidade para
fazer" da escala NEWSQOL (n = 50)

ANEXO 5 Distribuicdo da idade e sexo dos cuidadores (n = 46)

ANEXO 6 Correlagdo entre a variavel "género" dos cuidadores (n = 46) e dominios da
escala qualidade de vida (WHOQOL - BREF)

ANEXO 7 Correlagéo entre o “Dominio geral da qualidade de vida” da escala WHOQOL —
BREF e caracteristicas sécio-demograficas do cuidador informal (n = 46)

ANEXO 8 Correlagdo do "Subdominio psicolégico" da escala WHOQOL - BREF e
caracteristicas que reflectem repercussées familiares e sociais depois do AVC
dos cuidadores (n = 46)

ANEXO 9 Correlagdo entre o “Subdominio psicologico” da escala WHOQOL-BREF e
caracteristicas socio-demograficas dos cuidadores (n = 46)

ANEXO 10 Correlagdo do "Subdominio psicolégico" da escala WHOQOL - BREF e lesdes
resultantes no momento do AVC e Actualmente (n =46)

ANEXO 11 Correlagédo entre o "Subdominio psicol6gico" da escala WHOQOL - BREF e a
classificacéo indice de Barthel (n = 46)

ANEXO 12 Correlagdo do “Subdominio ambiente" da escala WHOQOL - BREF e
caracteristicas socio - demogréaficas dos cuidadores (n = 46)

ANEXO 13 Correlagdo do "Subdominio Ambiente" da escala WHOQOL - BREF e
caracteristicas que reflectem repercussées familiares e sociais depois do AVC
na vida dos cuidadores (n = 46)

ANEXO 14 Tabela 65 - Correlagcdo do "Subdominio Ambiente" da escala WHOQOL -BREF
e classificagéo do indice de Barthel (n = 46)

xii



Abreviaturas e Siglas

ABVD

A.F.

AIVD

AIT

AVC

AVD

CRRG

EM

ECG

EPS

ETAR

Cl

HTA

HIC

IMC

IRC

IRD

INEM

Actividades Basicas de Vida Diaria
Alfandega da Fé

Actividades Instrumentais de Vida Diaria
Acidente Isquémico Transitorio

Acidente vascular cerebral

Actividades de Vida Diaria

The Cognitive Rehabilitation Research Group
Emergéncia Médica

Electrocardiograma

Educacao Para a Saude

Estacao de tratamento de 4guas residuais
Cuidador informal

Hipertenséao arterial

Hipertensé&o intracraniana

Intervalo de confianca

indice de Barthel

indice de massa corporal

Insuficiéncia renal cronica

Instrumento de Recolha de Dados

Instituto Nacional de Emergéncia Médica

NEWSQOL Newcastle Stroke — Specific Quality of Life Measure

NHP

NIHSS

Nottingham Health Profile

National Institute of Health Stroke Scale

xiii



NINDS
OMS
OR
PTSD

Q.AS.C.l.

QdV

QLI -SV
RM
SASE

TA
SA-SIP30
s/d

SEM

SIS

SIP

SS -QOL
SuU

Vs

WHOQOL

National Institute of Neurological Disorders and Stroke.
Organiza¢cdo Mundial de Saude

Odds ratio

Perturbacdes do stress pos traumatico

Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga para Cuidadores
Informais.

Qualidade de vida

Quality of life Index — Stroke Version
Ressonancia magnética

Servico de accédo social escolar
Tenséao arterial

Stroke Adapted - Sickness Impact Profile
Sem data

Servico de Emergéncia Médica
Stroke Impact Scale

Sickness Impact Profile

Stroke- Specific Quality of Life
Servico de urgéncia

versus

World Health Organization Quality of Life

Xiv



indice de Quadros

Quadro 1 - Modelo metodoldgico para envolver a familia do doente com AVC .......... 115

Quadro 2 - Escala de NEWSQOL, correspondéncia entre nimero/questéo e dimensao

Quadro 3 - Dimensdes e questdes da escala "The Caregiver Reaction Assessment
(CRA) for Caregivers to Persons With Chronic Physical and Mental
IMIPAITMENES" ...ttt re et e st e era e besaeeneenes 187

Quadro 4 - Correspondéncia entre dominios, facetas e questdes do instrumento de
avaliacdo de qualidade de vida da OMS - WHOQOL-BREF...................... 192

Quadro 5 - Questionario para medir a satisfagcao relativa aos servigos educativos e
sécio-sanitarios aplicado aos pacientes vitimas de um AVC...................... 193

Quadro 6 - Classificacdo do indice de Barthel ...........ccccvveverrveeeeeveeeeeeeeseeeeeseeeenen, 194

Quadro 7 - indice de Barthel - Actividades Basicas de Vida Diaria (ABVD) e respectiva
(o]0 = (o> Lo SRS 195

Quadro 8 - Resultados do estudo das correlagbes de Pearson entre os dominios da
€SCaAla NEWSQOL. ..ottt ettt sttt 249

Quadro 9 - Estatistica dos pares de questdes comuns a ambos 0s grupos para avaliar
as repercussoes familiares € SOCIAIS .......ccccvevveriecierisieceseeee e 290

Quadro 10 — Classificacdo indice de Barthel, por sexo e idade, n=50.................. Anexo 3

XV



indice de Tabelas
Pag

Tabela 1 - Indicadores na area da "Educacao”, expressos em %, a data dos censos
2001 € 19090 .o 176
Tabela 2 - Populacao residente (N°) por local de residéncia (a data dos Censos 2001),
sexo e qualificacao aCademICa ...........uueveieeeiiiiiiiiiiee e 177
Tabela 3 - Valores do alfa de Cronbach, média e desvio padréo, para o indice de
Barthel na populacdo em estudo (N=50) .........ceviiiiriiiiiiiiiiini e, 197
Tabela 4 - Distribuicdo da idade (em anos) dos doentes participantes no estudo (n=50)

Tabela 5 - Distribuicdo das idades dos participantes no estudo, em funcdo do sexo e
classes etarias (N = 50)......cccuuiiiiiii e 202
Tabela 6 - Caracterizacdo dos participantes no estudo (n = 50) no que diz respeito a
LT o0] = T o F= o = 203
Tabela 7 - Resultados, percentuais e sexo, das questdes atinentes a situagéo
profissional e financeira dos participantes no estudo................cceevvvvnnenn. 205
Tabela 8 - Resultados, em valores percentuais e sexo, das questdes relativas ao
agregado familiar dos participantes no estudo (N = 50)...........cccceeeeenenn.. 210
Tabela 9 - Resultados, em valores percentuais, das questdes relativas as lesées
ProvoCaAAS PEIO AVC ...ttt eeieeeee bbb ann e 215
Tabela 10 - Resultados, em valores percentuais e sexo, da Classificacéo do indice de
BartNel (N = 50) .....eeeeeieiiiiiiiiiiiieiieeie bbb 218
Tabela 11 - Resultados, em valores percentuais por sexo, da classificacdo das
actividades basicas de vida diaria (N =50) .......ccevereeriiiiiiiiiiieiee e 220
Tabela 12 - Resultados, em valores percentuais, de questdes relativas as
repercussdes familiares € SOCIAIS (1/2) ....vvvvrrrrurvrvuiriiiiiiiiiiiiiiiiiieiiineninnnns 226
Tabela 13 - Resultados, em valores percentuais, das questdes relativas as
repercussdes familiares e sociais (2/2) (N = 50)........uuuvvervimiiiiiiiiininininnnn. 227

Tabela 14 — Resultados, em valores percentuais, no dominio “Mobilidade” da escala

NEWSQOL ...ttt e et e e et e e e e nrne s 234
Tabela 15 - Resultados, em valores percentuais, no dominio "Capacidade para fazer"

da escala NEWSQOL (N =50) ..o 236
Tabela 16 - Resultados, em valores percentuais, no dominio "Dores" na escala

NEWSQOL (NT50) ...utteieeieeeeeeeiiiee et a e e e 237

XVi



Tabela 17 - Resultados, em valores percentuais, no dominio " Vista" da escala

NEWSQOL (N = 50) .uuuiiiiieeeeiiiiiiiiiiee e e e e e s et ee e e e e e e s s snasnreeaaaeeaaasnnnnnees 238
Tabela 18 - Resultados, em valores percentuais, no dominio "Cogni¢édo" da escala
NEWSQOL (N = 50) .uuuiiiiiieeeeiiiiiiiiie e e e e e e ettt e e e e e e e e s eeaaae e e e e snnnenees 239
Tabela 19 - Resultados, em valores percentuais, no dominio " Comunicacgéo " da
escala NEWSQOL (N = 50)......uuuuuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiniienennnnseeneenenennnnnnneee 241
Tabela 20 - Resultados, em valores percentuais, no dominio "Sentimentos" da escala
NEWSQOL (N = 50) .uuuiiiiiieeeeiciiiiieee e e e e e e sesiitae e e e e e e e s s snasnrenaaaeeaaesnnnnnnnes 243
Tabela 21 - Resultados, em valores percentuais, no dominio "Fadiga" da escala
NEWSQOL (N =50) .uuuiiiiiieeeeiiiiiiiiee e e e e e e eesiire e e e e e e e e s eeaaae e e s e annnnnees 244
Tabela 22 - Resultados, em valores percentuais, no dominio "Sono" da escala
NEWSQOL (N = 50) ..uutiiiiieeeeiiiiiiiiiieeeeeeesssiieaeeeeaeesesssnnseneeeaeaeessssnnnsnnnes 245
Tabela 23 - Resultados, em valores percentuais, no dominio "Emoc¢ao” da escala
NEWSQOL (N = 50) ..uuuiiiieeeeiiiiiiiiiiieeeeeeesasiieaeeeeaeeeeassnnsenreeeaaeeessnnnnnnnnes 246
Tabela 24 - Resultados, em valores percentuais, no dominio "Rela¢des interpessoais”
da escala NEWSQOL (N =50).....cccciiiiiiiiii it eeeens 247
Tabela 25 - Médias, variancia, correlagéo e alfa de Cronbach dos dominios da escala
NEWSQOL (1/2) cuieiieiiiiiee ettt e e e e e et e e e e e e e e s enaaa e e e e e ennnnenees 251
Tabela 26 - Médias, variancia, correlagéo e alfa de Cronbach dos dominios da escala
NEWSQOL (2/2) ...ttt a e e e e 252

Tabela 27 - Resultados, em valores percentuais por sexo, das questdes "satisfacdo
relativamente a vida e felicidade” (N = 50) ..........ouuuiviiiiiiiiiiiiiiiiiiii. 257
Tabela 28 - Resultados, em valores percentuais, das questdes relativas as actividades
(o0 L8[ TSR el o (= - V.= 260
Tabela 29 - Resultados, em valores percentuais, das questdes relativas a satisfacéo
dos servicos educativos e sécio-sanitarios/confianca nas informacoées
FECEDIAAS (NT50). .. eeeeeeeiiitiitieiieiieteeeeeeeteee bbb bbb bbb eeeebebeeebbeebbeeeeeanene 263
Tabela 30 - Resultados, em valores percentuais, das questdes relativas a satisfacéo
dos servicos educativos e sécio-sanitarios/adequacdo dos servigos e
informagdes sobre 0 AVC (N=50)... oo 265
Tabela 31 - Caracterizac&o dos cuidadores, em funcédo do sexo e idade (n =46) ..... 267
Tabela 32 - Caracteristicas dos cuidadores informais (N = 46) .......cccccccvvvvvveeeeeeeennnnn. 272
Tabela 33 - Caracteristicas dos cuidadores informais (cont.) (N=46)..............ccceee.... 275
Tabela 34 - Resultados, em valores percentuais por sexo, de questdes relativas as
repercussdes familiares e sociais depois do AVC..........ccceeevvieeeiieeeiinnnnnn. 281
Tabela 35 - Resultados, em valores percentuais por sexo, de questdes relativas as

repercussdes familiares e sociais depois do AVC..........ccceeviieeiiieeiiinnnnnn. 284

XVii



Tabela 36 - Resultados, em valores percentuais por sexo, de questdes relativas as
repercussoes familiares e sociais depois do AVC (CONt.)..........evvvevennnnnne 285
Tabela 37 - Resultados, em valores percentuais por sexo, de questdes relativas as
repercussoes familiares e sociais depois do AVC (CONt.)..........eevvvvennnnnne 286
Tabela 38 - Média, desvio padrao, correlagéo e valores do alfa de Cronbach da escala
CRA (N2 4B). w.eeeeeeeeeeeeeeeeee oot n s s sttt nn e 287
Tabela 39 - Tarefas realizadas pelo cuidador informal, em valores percentuais por

Tabela 40 - Comparacdo das médias populacionais/sexo e teste Mann-Whitney..... 292
Tabela 41 - Resultados, em valores percentuais por sexo, das questdes relativas as
repercussdes familiares e sociais nos cuidadores/casais (n = 27) .......... 293
Tabela 42 - Comparacgéo das médias e teste Mann-Whitney ..........ccccccevvvvvvviiieeennnn. 294
Tabela 43 - Coeficientes de correlacdo de Sperman entre a escala de CRA e 0s
dominios da escala WHOQOL-BREF (N=46).......cccceeieeeiiiiiiiiiiiieeeeeeeeines 301
Tabela 44 - Resultados, em valores percentuais por sexo, de questdes relativas a
satisfacdo com os servigos educativos e socio-sanitarios (n = 46). ........ 303
Tabela 45 - Resultados, em valores percentuais por sexo, de questdes relativas a
satisfacdo com os servigos educativos e socio-sanitarios (cont.) (n=46) 304
Tabela 46 - Resultados, em valores percentuais, de questdes relativas a satisfagédo
com 0s servigos educativos e sdcio-sanitarios (cont.) (n = 46) ............. 305
Tabela 47 - Comparacdo das médias populacionais e valores de correlacao dos pares
de questdes para avaliar a satisfacdo com os servi¢os educativos e sécio-
sanitarios (doentes € CUIdAdOres) .........ueuieeeeiiiiiiiiiiieieee e 311
Tabela 48 - Médias, desvio padrédo, correlagéo e valores de alfa de Cronbach para os

dominios da escala WHOQOL-BREF (N = 46) ........ccceeviiiiiiiiiiiiiieeeeane 313
Tabela 49 - Coeficientes de correlacdo de Spearman entre os dominios da escala
WHOQOL-BREF (N Z46) ....cveueeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e en et en e 314
Tabela 50 - Coeficientes de correlacao de Spearman entre o indice de Barthel e
dominios da escala WHOQOL-BREF (N =46)........ccccceeveeeeeeeeeeeeeeeeeee. 319
Tabela 51 - Coeficientes de correlagdo de Spearman entre a idade do cuidador e os
dominios da escala WHOQOL-BREF (N =46)........cccceeeveeeeeeeeeeeeeeeeeee, 320
Tabela 52 - Correlagéo entre os dominios da escala NEWSQOL e o indice de Barthel
(L]0 PR 321
Tabela 53 - Correlagéo entre os dominios da escala NEWSQOL e as deficiéncias dos
AOBNTES (N = 50) .euiiiii e a e eaaee 322

Tabela 54 - Respostas dos cuidadores as questfes "Como classifica a sua qualidade

de vida", "Esta satisfeito com a sua saude" e "Diria que vocé é" (n = 46)323

XViii



Tabela 55 - Resultados, em valores percentuais por sexo, no dominio "Capacidade
para fazer" da escala NEWSQOL (N = 50).........ccuvmmmmmmmmmmmminiinnninnnnns Anexo 4
Tabela 56 - Distribuicido da idade e sexo dos cuidadores (N = 46) ..........ccccc...... Anexo 5
Tabela 57 - Correlagdo entre a variavel "género" dos cuidadores (n = 46) e dominios
da escala qualidade de vida (WHOQOL-BREF) ...........ccooeeiiiiiieennn. Anexo 6
Tabela 58 - Correlagéo entre o “Dominio geral da qualidade de vida” da escala
WHOQOL-BREF e caracteristicas sécio-demograficas do cuidador informal
(M = 4B) e Anexo 7
Tabela 59 - Correlagédo do "Subdominio psicologico" da escala WHOQOL-BREF e
caracteristicas que reflectem repercussdes familiares e sociais depois do
AVC dos cuidadores (N = 46)........ccuuuiieeiieeeeieeeiieee e Anexo 8
Tabela 60 - Correlacao entre o “Subdominio psicolégico” da escala WHOQOL-BREF e
caracteristicas socio-demograficas dos cuidadores (n = 46)............ Anexo 9
Tabela 61 - Correlagédo do "Subdominio psicologico” da escala WHOQOL-BREF e
lesBes resultantes no momento do AVC e actualmente (n=46)...... Anexo 10

Tabela 62 - Correlagéo entre o "Subdominio psicoldgico” da escala WHOQOL-BREF e

a classificacao indice de Barthel (N = 46)...........ccccvvvviviiiiiiiniinninnnn. Anexo 11
Tabela 63 - Correlacao do “Subdominio ambiente" da escala WHOQOL-BREF e
caracteristicas socio-demograficas dos cuidadores (n = 46)........ Anexo 128

Tabela 64 - Correlagédo do "Subdominio ambiente" da escala WHOQOL-BREF e

caracteristicas que reflectem repercussées familiares e sociais depois do

AVC na vida dos cuidadores (N = 46) .........cccccvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiee, Anexo 13
Tabela 65 - Correlagédo do "Subdominio ambiente" da escala WHOQOL-BREF e
classificagdo do indice de Barthel (N = 46)........ccccccevviniiiiiiiennnnn. Anexo 14

XiX



indice de Gréficos

Pag

Grafico 1 - Populacéo residente (N°) A. F., Sexo e Grupo etéario, censos 2001 .......... 164
Grafico 2 - Populacéo residente (N°) Portugal Continental, Sexo e Grupo etario;

CeNS0OS 200L.... . ittt sttt b e st b e e e 164

Gréfico 3 - Taxas brutas de mortalidade e natalidade em A. F. e Portugal Continental

.............................................................................................................................. 166
Gréfico 4 - Taxas de mortalidade por doencas do aparelho circulatério em A.F......... 168
Grafico 5 - Indicadores demogréficos de A.F. e Portugal, ano de 2009........................ 169
Gréfico 6 - Distribuicdo da populagdo segundo a sua ocupagdo em A. F. .....ccccvenenee 173
Grafico 7 - Consultas médicas/especialidades em A. F. no ano de 2008..................... 174
Gréfico 8 - Comparacao das respostas dos doentes e cuidadores relativamente a

ST LSy = Lor= Lol oo 1 1= TR T I 324

XX



‘DEVE-SE AGIR PARA QUE O TEMPO A MAIS DE VIDA SEJA
TAMBEM UM TEMPO RICO EM VIDA (...) E QUE NAO SE LIMITE A UMA
ESPERA, POR VEZES VIVIDA COMO UMA ESPECIE DE FARDO”".

Hesbeen, 2000

XXi






INTRODUCAO

Os acidentes vasculares cerebrais (AVCs) sdo um importante problema
de salde publica, com uma alta taxa de letalidade e uma percentagem
significativa de sobreviventes dependentes. Com efeito, em cada ano, 15
milhdes de pessoas no mundo sofrem um acidente vascular cerebral. Destes, 5
milhdes de pessoas morrem e outros 5 milhdes sobrevivem com uma
incapacidade permanente, causando graves consequéncias em termos
pessoais, familiares e da comunidade. Na verdade, os AVC tém um grande
potencial para gerar défices no funcionamento fisico, sensorial e cognitivo, com
impacto no dia-a-dia e desempenho do individuo no que diz respeito as

actividades de vida diaria.

Para fazer face a sobrecarga dos AVC's sobre o sistema de salde e a
sociedade, é essencial que exista um bom sistema de resposta para o AVC,
definido por uma rede de prestadores organizados para fornecerem servicos
adequados em todas as fases do seguimento de doentes com AVC (Indredavik
et al., 2000), bem como reforcar a prevencdo primaria no combate contra os
factores de risco modificaveis, jA sobejamente conhecidos, e garantir que todos
os cuidados prestados pelos servicos de saude correspondam as indicacfes

emanadas internacionalmente.

A Declaracdo de Helsingborg, propde algumas metas ambiciosas na
area do acidente vascular cerebral até 2015, a saber. mais de 85% dos
doentes devem sobreviver no 1° més apos o AVC; todos os doentes com AVC
deverdo ter acesso a continuidade de cuidados, desde as unidades de AVC
organizadas para a fase aguda até a reabilitacdo apropriada e a prevencéo
secundaria; todos os doentes com AVC potencialmente elegivel para o
tratamento agudo especifico deverdo ser transferidos para o hospital com
meios técnicos e especialistas para o tratamento trombaotico; a mortalidade do
AVC deveré ser reduzida pelo menos em 20% em relacéo a de 2005; todos os
paises deverdo tentar reduzir factores de risco determinantes para o AVC na
populacao, sobretudo a hipertenséo arterial e o tabagismo; todos os doentes

com AVC deverao ser objecto de medidas de prevencao secundaria; todos os
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estados membros deverdo estabelecer um sistema de recolha de dados

necessarios para avaliar a qualidade do tratamento do AVC.

Os cuidados prestados em Unidades de AVC mostraram ser um
verdadeiro beneficio para os pacientes em termos de sobrevivéncia e status
funcional em comparagdo com um servico convencional, por exemplo, um
servico de medicina geral Stroke Unit Trialists' Collaboration, (1997). Quando
os doentes regressam a casa, apos um episédio de AVC, quer seja um
primeiro episédio ou ndo, e independentemente do servico de internamento
onde estiveram, os cuidados de que necessitam s&o habitualmente da
responsabilidade da familia.

No contexto familiar, o cuidador é uma figura que sempre esteve
presente e, geralmente, era uma fungéo exercida pelas mulheres. Para elas, o
acto de cuidar era algo muito natural, praticamente incorporado as demais
funcdes relativas as actividades familiares e domeésticas. As mulheres
normalmente aprendiam a cuidar no convivio com outras mulheres da sua
familia ou grupo sociocultural e eram elas que detinham o dominio do saber
popular sobre os cuidados com a saude e na doenca. Ao homem era destinado
o papel de provedor das condicbes materiais, de suporte nas tarefas de
cuidado relacionadas com as actividades instrumentais da vida diaria. Esta
distincdo de actividades segundo o género pode ser relativizada no mundo
moderno mas seguramente foi a forma pela qual foram socializados os homens
e as mulheres que constituem a maioria dos idosos com 0S quais nos
deparamos no quotidiano e, de uma forma particular, fazem parte da populacéo

objecto de estudo neste trabalho.

Poucos séo os profissionais de saude que compreendem que a familia
ndo € um recipiente passivo do cuidado profissional mas um agente que
constroi a sua propria maneira de cuidar, mediada pelo seu referencial cultural,
fazendo-o independentemente das dificuldades com que se depare.
Concordamos com Elsen (2004) e Gongalves et al. (2000), quando defendem
gue a familia deve ser apreendida como uma cliente e parceira da equipa de

enfermagem e de cuidadores de saude em geral.

24



A relacdo do individuo com o0 seu ambiente envolve processos
dindmicos que requerem adaptacBes continuas. Assim, diferentes tipos de
recursos sao necessarios para lidar com as necessidades e os problemas
constantes da vida diaria. Dentro destes, a disponibilidade de redes sociais €

defendida por Hanson e Ostergren (1987) como um recurso importante.

Rede social pode ser definida como o grupo de pessoas com as quais 0
individuo mantém contacto ou alguma forma de vinculo social, Bowling (1997)
ou ainda como a rede de relacionamentos sociais que envolvem um individuo e
as caracteristicas destas ligacdes. O numero de pessoas com quem se
mantém contacto social (sejam amigos, vizinhos ou parentes); a frequéncia
desses contactos; a condicdo de ter marido/mulher companheira/o;
caracteristicas da familia; participacdo em actividades sociais em grupo, fazer
parte de grupos ou associacfes com caracter voluntario ou ndo sdo aspectos
importantes para perceber o quanto alguém pode estar integrado ou pelo

contrario isolado no meio social.

A associacdo entre relacionamentos sociais e saude foi descrita
inicialmente por Durkheim (2007) que demonstrou o aumento do risco de
suicidios entre os individuos socialmente isolados. Estudos epidemiologicos
mais recentes demonstraram associa¢cfes consistentes entre baixos scores de
rede social e maiores taxas de mortalidade por doenca corondria, acidente
vascular cerebral e neoplasias malignas (Berkman e Syme, 1979; Kawachi et
al., 1996). Além disso, resultados de outras investigagdes sugerem que, estar
envolvido em uma rede social de apoio esta associado a aumento da sobrevida
apos diagnostico de doencgas cardiacas, cancro e acidente vascular cerebral
(Vogt et al., 1992), e a diminuicdo da frequéncia de aquisicdo de habitos como
o consumo de alcool (Westman et al., 1985) e também o risco de deméncia
(Fratiglione et al., 2000).

A visibilidade crescente dos doentes vitimas de AVC desencadeou em
nés uma curiosidade sociologica que motivou a exploracdo das repercussoes
familiares e sociais, tematica onde ndo se conhecem estudos publicados,
conhecendo de perto a realidade social dos doentes e dos seus cuidadores

informais que, num curto espaco de tempo, tém de reaprender a viver. Para
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que doentes, familiares e cuidadores informais possam ter uma vida com
qualidade, é necessario que a sociedade invista na criacdo de redes sociais de
suporte formal que apoiem a familia do doente com problemas relacionados
com o Acidente Vascular Cerebral. A criacdo de espacos e equipamentos
sociais seguros e com recursos humanos qualificados, variados e acessiveis a
todos os que deles carecam, é uma necessidade urgente para fazer face aos
desafios da longevidade.

Assim, no trabalho de investigacdo que nos propomos realizar, definimos
0s seguintes objectivos: caracterizar os doentes sob o ponto de vista sdcio-
demogréfico e da prevaléncia de deficiéncias e (in)dependéncia funcional;
caracterizar os cuidadores informais sob o ponto de vista socio-demogréfico;
analisar a qualidade de vida e as repercussdes familiares e sociais dos doentes
e seus cuidadores informais; explorar a satisfacdo em relacdo aos servigcos
sociais e de saude por parte dos doentes que sofreram o AVC e seus
cuidadores informais: analisar a relacdo entre a qualidade de vida do cuidador
a (in)dependéncia funcional do doente, considerando 0s seus géneros e 0S

seus rendimentos mensais.

by

O trabalho, quanto a sua estrutura, encontra-se dividido em seis
capitulos. No primeiro, iniciamos com a tematica do acidente vascular cerebral,
ndo apenas sob o ponto de vista clinico, mas também e sobretudo dos efeitos
individuais, familiares e sociais que as sequelas neurologicas provocam;
prosseguimos com o0s determinantes sociais da saude, pondo em evidéncia a
sua relacdo com a saude mas também como as desigualdades sociais sentidas
tanto nos modos de vida que influenciam fortemente os cuidados de saude
COMO No acesso aos cuidados de saude; por ultimo, falaremos da Qualidade de
Vida, primeiramente numa perspectiva generalista, passando para a sua
relacdo directa com a saude e mais especificamente com o acidente vascular

cerebral.

No segundo capitulo, abordaremos a tematica dos cuidadores familiares,
onde se coloca em evidéncia a importancia da familia como entidade
prestadora de cuidados assim como as motivacdes, condicionantes, e

consequéncias que podem resultar do facto de se ser cuidador informal; a
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importancia do apoio social e das redes sociais no processo de reabilitacdo do
doente e familia, perante os efeitos do acidente vascular cerebral, sdo também
apresentados neste capitulo.

O contexto empirico de investigacdo e metodologia € desenvolvido no
terceiro capitulo. Aqui, daremos conta da perspectiva metodoldgica
prosseguida no estudo, razdes da escolha dos instrumentos de recolha de
dados, procedimentos para a colheita dos dados, metodologia estatistica
utilizada e caracterizacdo demogréafica e sécio-econdmica do local de onde

emerge a amostra do nosso estudo.

No quarto capitulo, cujo titulo € “Viver e exprimir os condicionantes apds
um Acidente Vascular Cerebral’, apresentamos de forma sistematica a
caracterizagdo do doente tendo em conta varidveis soOcio-demogréficas,
econdmicas, profissionais, (in)dependéncia funcional, repercussdes familiares e
sociais, qualidade de vida, actividades culturais e de lazer e satisfacdo relativa
aos servicos educativos e sécio-sanitarios. Para além da apresentacao dos
resultados, fazemos também a sua analise e comparacdo com os dados

existentes e publicados destas diferentes teméticas.

No capitulo cinco, “As relagcbes de cuidados entre familiares e
dependentes apdés um Acidente Vascular Cerebral”, a semelhanca do capitulo
anterior, sdo apresentadas e analisadas varidveis so6cio-demograficas,
econdémicas, profissionais, repercussées familiares e sociais sentidas apos o
desempenho do papel de cuidador informal, qualidade de vida e sua relacao
com algumas variaveis, quer pessoais quer dos doentes, e satisfacao relativa

aos servigos educativos e socio-sanitarios.

Por ultimo, da-se conta das principais conclusfes do estudo.
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CAPITULO | - OBJECTO E QUESTOES TEORICAS ACERCA DO
AVC

O mundo contemporaneo, tal como o conhecemos hoje em dia, é o
resultado de varias alteracfes, principalmente no ultimo século. Os paises
desenvolvidos registaram um aumento médio de 30/40 anos na esperanca
média de vida das suas populacdes fruto das grandes conquistas cientificas e
tecnoldgicas assim como da melhoria das condi¢cdes sociais e sanitarias. Para
além disso, o crescimento urbano desenvolveu-se de forma abrupta em quase
todos os paises do mundo, alterando o modo de vida dos cidaddos com
reflexos na sua saude. No século XX, foi necessario mobilizar muitos esforgos
cientificos para diminuir o impacto das doencas infecto-contagiosas. Porém, o
novo século herdou uma nova realidade, fruto da longevidade: as doencas

cronicas.

Os ciclos epidemioldgicos ao longo da histéria mostram de que forma as
patologias e a emergéncia da investigacdo cientifica foram acontecendo: a
primeira preocupacdo da medicina recaiu sobre as patologias transmissiveis
(como, por exemplo, a tuberculose, a febre amarela, a colera, a variola, entre
outras); com o desenvolvimento econdmico-cientifico e tecnolégico que
possibilitou outro estilo de vida nas popula¢des, eliminaram-se certas doencas,
inclusive as decorrentes da fome e da miséria, mas desenvolveram-se outras,
conhecidas como as doencas da civilizagdo ou patologias degenerativas (ex.:
cardiopatias, tumores, doencas cerebrovasculares) as sociopatias (Drulhe,
1996), ou seja, decorrentes dos comportamentos sociais (ex.. SIDA, Hepatite
B) e outros tipos de doencas cronicas. O problema das doencas cronico-
degenerativas da actualidade é que, ao contrario das doencas infecciosas, ndo
estdo relacionadas com um agente etioldégico conhecido para a maioria das
enfermidades tornando o diagnostico mais dificil (Pereira, 1995, 2). Neste
sentido, comecaram as preocupagfes com as campanhas de promocdo da
saude e assisténcia aos doentes, de forma a promover um estilo de vida
saudavel junto das populacbes para evitar futuras patologias. O factor
prevencdo é a palavra de ordem da medicina, sendo a epidemiologia referida
com a «ciéncia da prevencgao» (Stone et al., 1999, 6).
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Para as doencas crénicas que, por ndo terem cura, necessitam de
cuidados permanentes, os avancos cientificos da medicina tém permitido
menorizar os efeitos da doenca, proporcionando ao individuo ter uma vida
normal dentro do possivel. Normalmente, estamos a falar de doencas nao
infecciosas e por isso ndo transmissiveis como a hipertensao arterial, doencas
cardiovasculares, osteoartrose e cancro. Porém actualmente também se
encontram algumas doencgas transmissiveis que se enquadram no conceito de

doencas cronicas, sendo a SIDA o melhor exemplo.

Os idosos sdo o grupo da populacdo que é mais afectado pelas
patologias cronicas, dado que doencas como hipertenséo arterial, depresséo,
deméncia, osteoporose, diabetes, cancro e patologias cardiovasculares e
cerebrovasculares tém maior incidéncia com a idade, podendo mesmo dizer-se
que sao doencas do envelhecimento, fruto da «interaccdo entre factores
genéticos predisponentes, alteragdes fisiolégicas do envelhecimento e factores
de risco modificAveis como tabagismo, ingestdo alcodlica excessiva,
sedentarismo, consumo de alimentos ndo saudaveis e obesidade» (Quadrante,
2010).

Dando enfoque as doencas cerebrovasculares, que é o nosso objecto de
estudo, as investigacdes mostram que Sao responsaveis pela primeira causa
de morte em Portugal. Os dados recolhidos pelos médicos sentinela apontam
para uma incidéncia de 199/100.000 casos de AVC para os homens e
180/100.000 para as mulheres no periodo de 1990-1998. Além de indicar uma
variacdo de acordo com o0 género, a propor¢cdo de casos novos por AVC,
segundo o Ministério da Saude (1998), € elevada. Também no que diz respeito
a prevaléncia, tem uma distribuicdo desigual entre géneros, sendo mais
elevada nos homens do que nas mulheres. Em contrapartida, entre os
sobreviventes de AVC, as mulheres apresentam maiores taxas de dependéncia
nos auto-cuidados (27%) do que os homens (16%). Tal facto pode relacionar-

se com uma maior esperanca de vida para as mulheres.

Segundo Correia (2006), os AVC foram responsaveis, em 1990, por 4,4

milhdes de mortes em todo o mundo. Portugal €, de entre os paises da Europa
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Ocidental, aquele com a mais elevada taxa de mortalidade® (para homens 129
mortes por 100.000 habitantes e para mulheres 107 mortes por 100.000
habitantes). A Franga, no mesmo ano, apresentou valores de 37/100.000 e de
30/100.000, ou seja, cerca de um quarto, 0 que nos da & partida a nocao de
gue a taxa de mortalidade por AVC néo é igual em todos os paises, revelando-

se particularmente elevada no nosso pais.

Também no que diz respeito a taxa de mortalidade nas diferentes
regides do pais, ela ndo apresenta uniformidade. No distrito de Vila Real, no
ano de 1999, verificou-se uma taxa de mortalidade de 208/100.000 para
homens e de 137/100.000 para mulheres e no distrito de Portalegre de
140/100.000 e de 129/100.000, respectivamente para homens e mulheres?

(Correia, 2006).

Apesar da inexisténcia de dados que digam respeito a totalidade da
populacdo portuguesa, conhecem-se contudo, algumas informacdes que nos
permitem conhecer o AVC em diversos aspectos e em diferentes regides. No
concelho de Coimbra, no ano de 1992, um estudo realizado na populagéo com
idade igual ou superior a 50 anos revelou uma prevaléncia de AVC de 8%
(10,2% nos homens e 6,9% nas mulheres); destes doentes, 32% apresentavam
uma incapacidade moderada e 19% uma incapacidade grave ou dependéncia

total.

A incidéncia anual do AVC, também ja foi objecto de estudo em algumas
regides, por exemplo no Concelho de Torres Vedras, onde se verificou uma
taxa de 2,4 por 100.000 habitantes, na cidade do Porto 2,69 e em Tras-os-
Montes 3,05. A letalidade aos 28 dias, nestes trés locais, foi respectivamente,
de 27,6%, 16,9% e 14,6%. Tendo como padrdao a “Populagdao Padrao
Europeia”, a incidéncia anual de AVC por 100.000 habitantes na cidade do
Porto é de 1,73 e em Tras-os-Montes de 2,02, valores dos mais elevados entre
0s paises Europeus; na Alemanha a incidéncia € de 1,34 e em Itélia 1,36
(Correia, 2006). Tendo em conta que o0s niveis e os modos de vida sao

diferentes em cada uma destas sub-regides bem como os regimes alimentares

! - Padronizada para a Popula¢do Padrao Mundial da Organiza¢dao Mundial de Saude.
? - Padronizada para a Populacdo Padrdo Europeia
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e até a implementacdo de infra-estruturas sanitarias podemos, assim, afirmar

que h& uma correlagéo clara entre as influéncias do biolégico e do social.

Por ocasido do XXI Encontro Transmontano de Clinica Geral em 2005,
Couto referiu que Tras-os-Montes é a zona do pais onde h& mais acidentes
vasculares cerebrais e que Portugal, por sua vez, lidera o ranking europeu,
adiantando ainda que, da Unidade de AVC do Centro Hospitalar de Vila Real/
Peso da Régua, 50% dos doentes morre ao fim de seis meses, 10% precisa de
cuidados continuados e 40% vird a sofrer um AVC recorrente nos cinco anos

seguintes.

Neste campo de andlise entram as estatisticas de mortalidade e
morbilidade que mostram o estado da salude da populacdo. Ao analisar as
taxas de mortalidade da Europa, verificamos que a maioria das mortes
acontece na velhice, o que revela a influéncia do grande desenvolvimento
socioeconémico dos paises no aumento da esperanca de vida, na medida em
gue a mortalidade infantil e na gravidez era o principal indicador de morte antes
do século XX. Actualmente, Portugal, neste aspecto, € considerado um
exemplo, devido a possuir umas das taxas de mortalidade infantil mais baixas
do mundo: 2,5 mortes por cada mil nados vivos em 2010 (PORDATA, 2012), o

gue nédo era de modo algum o caso, até cerca dos anos 1980.

A partir destas estatisticas, também nos é possivel averiguar até que
ponto a classe social influencia a salde e a doenca dos individuos, na medida
em que o estilo de vida, nomeadamente o desgaste fisico dos trabalhos
manuais e ndo qualificados interfere na saude do individuo. Na verdade,
verificamos que, entre um operario e um quadro dirigente, a diferenca é, em
média, 6 anos de esperanca média de vida (Coudin, 2002, 94). O género
também é um factor influente. As mulheres possuem em média 7,5 anos a mais
de vida do que os homens na esperanca média de vida. Este facto, até ha bem
pouco tempo, era explicado pelas variagdes laborais entre homem e mulher
pois, muitas vezes, a mulher era considerada nao exercer um trabalho/carreira
tdo exigente como 0s homens, tanto a nivel fisico como intelectual, assim como

consumir, na generalidade, uma menor taxa de alcool e tabaco.
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Ora, a situacdo ao longo dos ultimos anos tem-se transformado bastante
a este proposito. De resto, com a entrada permanente da mulher no emprego,
muito frequentemente as mulheres tém uma maior sobrecarga de trabalho do
que os homens: profissional e no quadro familiar. Mas, nem por isso, as
mulheres deixam de ter uma esperanca de vida maior que os homens, o0 que se
verifica logo ao nivel da mortalidade péri-natal e infantil. Assim sendo, ndo séo
apenas as questdes sociais que explicam todas estas diferencas mas também

as de caracter biologico.

Porém, estes anos de vida acrescidos na vida da mulher podem néo
significar anos de qualidade de vida. Na verdade, enquanto os homens
morrem, as mulheres ficam doentes, sendo as mais afectadas pelas doencas
cronicas nomeadamente a artrose, afectando toda a sua vida quotidiana. As
doencas crbnicas também nao interferem igualmente em todas as classes
sociais, nomeadamente ao nivel do modo de estilo de vida que os individuos
constroem ao longo das suas vidas que influencia o estado de saude actual. A
correlacdo entre doencas crénicas e incapacidades com Vvariaveis
socioeconémicas é muito mais significativa que em comparacdo com a idade
cronoldgica. Isto quer dizer que o estilo de vida adoptado pelo individuo
influencia muito mais o seu estado de saude do que propriamente o factor
idade.

Estudando este facto, Genevieve Coudin (2002) refere que as mulheres
de classes sociais mais baixas apresentam maiores incapacidades funcionais
do que as mulheres 5 anos mais velhas de classe alta. A mesma situagéo se
observa nos homens, dado que os individuos que desempenham trabalhos
manuais apresentam um estado de saude mais deteriorado, sofrendo de mais
doengcas do que os homens que possuem trabalhos menos pesados e
socialmente valorizados. O estado civil, como ja o referenciou Durkheim (1970),
também influencia fortemente a saiude dos humanos, na medida em que 0s
vilvos e as pessoas isoladas, em geral, apresentam mais incapacidades e
doencas crénicas do que os casados. Entre estas, releva-se a depressdo em
consequéncia da soliddo vivida apdés o falecimento do cbnjuge e, por

conseguinte, podem passar a viver uma situacdo de grande fragilidade
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relacionada com rupturas ou fragilizacdo dos lagos e suportes familiares e
sociais (Leandro, 2009). Sintetizando, convém referir que a situacao
socioeconémica que muitos idosos e portadores de sequelas dos AVC's
experienciam actualmente, devido até as baixas reformas e ao isolamento
social a que séo votados, prejudicam a sua saude fisica e mental, sendo uma

barreira na prevencao de doencas cronicas e incapacidades motoras.

A falta de recursos leva a que a populacdo que mais necessita dos
servicos de saude seja a que possui mais dificuldade em aceder aos mesmos.
Se essa realidade nédo for modificada, isto é, se as desigualdades no acesso
aos servicos de saude nédo for combatida, veremos crescer o fragmento da
populacdo socialmente menos favorecido com alta prevaléncia de doencas
evitaveis (Pereira, 1995, 1). Torna-se urgente que a sociedade crie
mecanismos de financiamento para obter mais capacidade de resposta as
necessidades especificas dos doentes/familias, resolvendo problemas como a
deslocacdo para os centros hospitalares ou institucionais assim como 0s
servicos de proximidade (cuidados de enfermagem ao domicilio, centros de
salde acessiveis a toda a populacdo, IPSS locais, acompanhamento
qualificado voluntario das tarefas quotidianas do doente, entre outros) que
permitam ao doente/familia ter uma maior qualidade de vida, sentindo-se

apoiado, seguro e tranquilo.

Neste ambito, Alfandega da Fé revela-se uma freguesia exemplar, na
medida em que a Camara Municipal tem mobilizado muitos esfor¢cos no sentido
de apoiar os idosos/doentes do municipio ajudando a colmatar as suas

necessidades quotidianas.

A longevidade acarreta alguns problemas sociais relacionados com o
processo do envelhecimento e com a possibilidade da ocorréncia de doencas.
Normalmente, a partir dos 65 anos, o individuo entra na reforma onde é
afastado do mercado de trabalho. Esta mudanca é vista como algo desastroso
para alguns, dado que o trabalho foi um elemento importante durante a maior
parte das suas vidas, afectando assim as suas relagcdes sociais a sua
identidade. Estes idosos, que muitas vezes sao simultaneamente doentes

portadores de sequelas de AVC, afastados por esta razdo dos seus
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empregos/trabalho veém-se com demasiado tempo livre e com falta de
actividades para ocupar o tempo todo de que dispdem. Verifica-se também um
decréscimo dos contactos sociais, pois a maioria deles estavam associados ao
mundo do trabalho. A sensacéo de solidao e inutilidade é caracteristica desta
nova fase da vida, pelo que a familia deve dar o maior apoio possivel. A
redistribuicdo de papéis sociais deve ser pensada e negociada, para que o
doente se sinta util, evitando conflitos familiares e deterioracdo da auto-estima
e saude mental, uma vez que, com o abandono do local de trabalho/ emprego,
o individuo pode perder prestigio e poder. O suicidio e a depressdo séo
factores de risco no processo de envelhecimento, sendo o apoio social fulcral

na sua prevencao.

Os doentes com sequelas de AVC, que muitas vezes sdo idosos, devem
desempenhar todo o tipo de actividades consoante as suas possibilidades, de
forma a preservar a sua saude fisica e independéncia. Por vezes, neste
processo, sentem-se dificuldades econdmicas e ha uma grande probabilidade
de dependéncia econdmica da familia alargada. Este sentimento de
dependéncia tem de ser colmatado com a reorganizacdo de novas actividades,
integrando os doentes nas func¢des da familia para que se sintam Uteis,
nomeadamente nos cuidados prestados aos netos mas também em actividades
sociais. Por vezes, o suporte prestado aos filhos pode ser mesmo maior do que
o recebido pelos idosos (Paul, 2005, 281).

As relagdes intergeracionais assumem um vinculo muito especial na vida
do idoso, na medida que as criangas véem o avé como um sabio, ‘chefe da
familia’ e uma pessoa carinhosa. Uma relacdo proxima entre avos e netos faz
com que o idoso se sinta mais feliz, satisfeito, valorizado e util, contribuindo
para aumentar a sua autoestima. Este bem-estar é reciproco, na medida em
que as criangcas também usufruem desta relacdo intergeracional, advindo um
“repositério de afectos” tanto para os idosos como para as criancas (Padul,
2005, 282).

Deve-se, portanto, insistir na interdependéncia entre todos os familiares
cerne central da vida colectiva, na medida em que todos necessitamos uns dos

outros para viver em sociedade. Ha toda a vantagem em tratar o idoso mas
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também o doente como interdependentes e ndo etiqueta-los como
dependentes e incapazes. Por vezes, a familia do doente reforca a sua
dependéncia, na medida em que € mais facil encara-lo como incapaz de
organizar a sua vida quotidiana, sem ter em conta as suas opinides e decisdes.
Tanto ao idoso como ao doente é-lhes tirado tudo: identidade, dignidade,
independéncia, poder, prestigio, fomentando a sua dependéncia ao realizar-lhe
as tarefas quotidianas todas, nédo lhe dando espaco e tempo para tentar.

Importa reinventar o tempo em que se altera a vida por razbes de
saude/doenca, ndo podendo ser encaradas como um ciclo que ‘espera a morte’
mas sim como uma fase da vida diferente. E bom que a familia tente mostrar-
Ihe que é uma pessoa importante, que ndo é por ser velho ou estar doente e
por vezes afastados do mercado de trabalho que perde a sua importancia
enquanto ser humano. Para o efeito, € salutar investir na fomentagdo das
actividades de lazer e de aprendizagem ao longo da vida para que o0s

idosos/doentes possuam uma vida social activa.

Neste sentido, as redes familiares e sociais de apoio sdo fundamentais
na intervencédo e apoio aos doentes e, para uma melhor actuacao, é importante
qgue sejam multidisciplinares. Os doentes tém necessidades muito proprias e a
sociedade ainda ndo esta preparada para os incluir na sua plenitude. No
ambito das redes de apoio informal, a familia é a que presta o maior nimero de
cuidados, apesar de nem sempre ter as melhores condicbes materiais e
imateriais para o fazer, devido, entre outros aspectos, as muitas alteracdes
familiares nas sociedades hodiernas. O ideal ser4 combinar as redes de apoio
informal e as redes de apoio formal ou institucional (acolhimento familiar,
cuidados ao domicilio, ajudantes familiares, centros de dia, lares para a 32
idade, IPSS), de modo a que o doente se sinta apoiado, util e activo. Os
profissionais de saude, especialmente os enfermeiros, tém responsabilidade
quer na intervencdo directa dos cuidados ao doente quer na
formacado/educacdo e na supervisdo dos cuidados prestados pela familia, no
sentido de promover e informar os cuidados necessarios a desenvolver pelos
cuidadores e desconstruir mitos relativos a 32 idade (ser velho é ser débil,

doente e incapaz).
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Dito isto, é essencial falarmos do fendmeno a que hoje assistimos na
realidade portuguesa e que estd bem presente no nosso estudo: “idosos a
cuidar de idosos”. Esta situagao resulta do prolongamento da esperanga média
de vida dos individuos que faz com pessoas idosas cuidem de outros idosos,
nomeadamente numa situacdo de casal ou de um filho de “terceira idade” a
cuidar dos pais de “quarta idade”. Com o fendmeno das migracdes,
nomeadamente do interior para o litoral, assiste-se a casais de idosos a
morarem sés, com uma rede social informal empobrecida e uma rede social
formal de apoio deficiente, fruto da desertificacdo do interior. Esta situacao,
como iremos aborda-la no enquadramento tedrico, é prejudicial tanto para o
doente como para o cuidador, deteriorando a salde de ambos. Verifica-se que,
com o tempo, a pessoa que presta os cuidados comeca a ficar menos
resistente e mais fragil fisica e psicologicamente, com dores de stress fisico e
psiquico, mesmo nos cuidadores mais jovens. Isto, porque, para além da tarefa
de prestacdo de cuidados, o cuidador sujeita-se a varias modificacdes sociais,
que se reflectem na «alteracdo da habitacdo; certas privacbes de tempo,
designadamente de atencdo a outros membros da familia, a si mesmo, a
escassez de tempo de lazer, o confinamento ao espaco doméstico e as
privacdes financeiras» (Carvalho, 2009, 91). Tudo isto pode resultar em
situacdes de violéncia para com os idosos/doentes que podem ndo se

manifestar de modo fisico mas sim psiquico e emocional.

O facto da familia tradicional portuguesa ter bem definidos os papéis de
género traz alguns constrangimentos ao homem assim educado e socializado
guando a sua esposa adoece, sendo que este necessita de reestruturar por
completo o seu modo de vida e o seu papel no seio familiar. Quando é o
oposto, que € a situacdo mais vulgar, a mulher ndo demonstra tantas
dificuldades em adaptar-se a situacdo, como poderemos observar nos
resultados da nossa investigacdo, dado que, sempre foi ‘habituada’ a
desempenhar as tarefas domeésticas e cuidados a familia. A maioria das
mulheres que constituem a nossa amostra sempre foi doméstica, ndo sentindo
um grande impacto na vida social ao ter de cuidar do marido. As Unicas
queixas das mesmas sao relativas a sua saude fisica, porque a ‘velhice’ nao

ajuda. O estudo de Torres et al. (2005) confirma precisamente esta ideia ao
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demonstrar que os homens esperam que sejam as suas mulheres ou filhos a
tomarem conta deles na velhice, em detrimento das mulheres, que esperam
gue o seu cuidador seja a filha e ndo o marido. Este facto demonstra que as
expectativas em relacdo aos cuidados e aos cuidadores sdo ditadas pelas

culturas e a organizacéao social, politica e ideolégica (Carvalho, 2009, 85).

Em suma, convém reflectir sobre o apoio social aos doentes que
necessitam de uma rede social de suporte que vai desde o apoio formal

(cuidados médicos e institucionais) ao informal (familia, vizinhos e amigos).

No primeiro, espera-se que os profissionais de saude tenham em conta
alguns principios: manter a qualidade de vida do doente, prevenir a perda
desnecessaria de aptiddes funcionais, manter o doente no lugar que ele proprio
deseja, dar suporte a familia, proporcionar assisténcia de boa qualidade,
contribuir para que o doente tenha uma morte tranquila, fornecendo-lhe

cuidados terminais humanos adequados.

Vachon e Stylianos (cit. por Coudin, 2002, 121) resumem 0 apoio
informal em 4 elementos: «apoio emocional ou afectivo; apoio moral; apoio
informativo; apoio instrumental ou pratico». Isto significa que o doente deve ter
um confidente, alguém com quem possa desabafar as suas angustias, contar
as suas conquistas, chorar, rir, passear, pedir conselhos, dar e receber um
abraco etc., possuindo uma relacao afectiva forte em que sinta que tem valor
para alguém que o percebe e apoia. Uma relacdo afectiva forte baseada na
amizade/amor e confianca permite ao doente sentir-se seguro e amado,
sabendo que tera sempre alguém a quem recorrer se necessitar de ajuda. Tudo
isto protege contra a depressdo e diminui as situacbes de stress (efeito
“almofada”), melhorando a saude mental e fisica do individuo, aumentando a
sua auto-estima e autoconfianca, sentindo-se assim capaz de fazer face a

doenca.

Este apoio informal apresenta-se com «caracteristicas multiformes e
desiguais ao longo do ciclo de vida e seguem motivacdes multiplas, podendo ir
da logica das necessidades, da obrigatoriedade, do interesse, da reciprocidade

e da complementaridade e de compromisso» (Carvalho, 2009, 79). Quando
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falamos em necessidades, referimo-nos as ajudas temporéarias que a familia
presta em casos de urgéncia (doencas agudas, por exemplo). Por sua vez, a
obrigatoriedade esté associada a obrigacao de prestacao de cuidados por parte
da familia, ndo equacionando sequer qualquer outra op¢édo, como normalmente
se verifica nos meios rurais, onde esta obrigacdo esta implicita no dever moral
dos membros da familia. Os cuidados prestados aos idosos fazem parte do
dever dos filhos, quer por respeito aos pais ou pelos lagcos que os unem quer
por interesse, isto €, com interesse de beneficiar de uma herancga, pagamento
ou prestigio/estatuto social, reciprocidade, resultante do ‘pagamento’ pela
dadiva recebida anteriormente (contra dadiva), complementaridade, na medida
que completa um apoio formal recebido, l6gica do compromisso, em que

envolve lacos/sentimentos afectivos pela pessoa receptora dos cuidados.

Como vemos, as logicas do cuidar diferem consoante o grau de
integracdo e coesdo construidos no nucleo familiar, assim como na classe
social a que pertence o agregado. A organizacao familiar estipula diferentes
padrées de ajuda entre os seus membros. Enquanto nos meios populares
rurais o cuidado dos idosos/doentes € visto como uma obrigacdo, sendo dever
dos filhos zelar pela sua subsisténcia e, por isso mesmo, passa por acolhé-los
na sua propria casa. Este facto nem sempre é positivo para os idosos/doentes,
na medida em que é raro os filhos viverem perto dos pais devido ao éxodo

rural, tendo os pais que ‘migrar’.

J& as classes sociais urbanas mais abastadas, frequentemente, véem a
prestacdo de cuidados aos idosos como uma op¢ao e ndo uma obrigacéo
como o0s primeiros. Estas apostam muito mais no apoio informal,
principalmente na externalizagdo dos cuidados, contratando para o efeito
empregadas domeésticas (internas se possivel) ou de servicos de cuidados ao
domicilio de foro privado, mantendo os idosos na sua prépria casa e mantendo
a autonomia, individualizacdo e a independéncia de todos os envolvidos,
valores prezados pelas classes sociais mais altas. Este facto também esta
directamente relacionado com o lugar que a mulher ocupa na divisdo social do
trabalho profissional e na familia. Tradicionalmente, sendo a principal cuidadora

das pessoas dependentes, a condicdo profissional que possui interfere na
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decisdo de procurar no mercado, ou nao, alguém para dar resposta aos

cuidados a familia.

E isto por duas razdes. Por um lado, os trabalhos manuais e rotineiros
sao desprestigiados, mal pagos e com pouca possibilidade de ascensao na
carreira e, por outro, o salario pode permitir-lne libertar-se destas tarefas
podendo pagar a alguém do exterior para a substituir; as mulheres de condicdo
social modesta tendem a abdicar das suas funcdes profissionais em prol das
suas ‘obrigacdes’ familiares enquanto que as mulheres com funcées de chefia
ou gestdo manifestam uma maior vontade de progredir na carreira do que

dedicar-se a tempo inteiro aos cuidados domésticos e a familia.

A realidade portuguesa mostra-se bastante ingrata para as mulheres
contemporéneas que, para além de ainda estar bastante imbuida de uma
mentalidade tradicional no que diz respeito aos papéis de género, também
‘obriga’ muitas mulheres a trabalharem a tempo inteiro em servicos pouco
qualificados e mal remunerados. Esta conjuntura faz com que as mulheres
portuguesas sejam das que mais trabalham a nivel europeu, possuindo uma

dupla jornada de trabalho. Quando o trabalho pago acaba, comeca o ndo pago.

Apesar de se esperar que a nova geracdo de casais possa partilhar
tarefas, o que se verifica é que a mulher continua a ser maioritariamente
responsavel pelos cuidados domésticos. Denota-se que o0 marido apenas
‘ajuda’ e que ainda nado faz uma reparticao igualitaria das tarefas domésticas. A
mulher portuguesa tem por isso de conjugar a sua vida profissional, pessoal e
familiar, agravada com a prestacdo de cuidados a idosos/doentes, que
geralmente sdo prestados por filhas ou noras, acrescentando a isto uma
diversidade de tarefas na sua vida quotidiana. Esta situagdo resulta muitas
vezes numa sobrecarga mental emocional e fisica (Leandro, 2001) em que,
organizando a sua vida apenas a pensar nos outros, esquece-se de cuidar de

si, agravando a sua saude e aparéncia fisica.

A maioria dos cuidadores é do sexo feminino, localizando-se em primeiro
lugar as esposas, em segundo as filhas e em terceiro os filhos do sexo

masculino (Carvalho, 2009, 89). Pode-se dizer que as mulheres sdo as
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cuidadoras principais, na medida em que realizam mais de metade do cuidado
informal, sendo os homens cuidadores secundarios, dado que, por vezes,
complementam os cuidados basicos com outras actividades de suporte. Estes
tém nomeadamente que ver com bens e recursos financeiros, embora 0s
homens tenham a tendéncia de sobrevalorizar o seu desempenho (Torres et
al., 2005, 125).

Em média, a prestacdo de cuidados diarios ao idoso dependente ronda
cerca de 4 horas diarias (Carvalho, 2009, 90). Cuidar de um doente com AVC
envolve uma quantidade de tarefas em que a componente socio-emocional de
relagdo interpessoal com o doente é determinante. Assim, a prestacdo de
cuidados transforma-se em algo extremamente exigente e desgastante,
associado as incapacidades e perturbacbes emocionais do doente. As
actividades sociais da familia e dos seus elementos ficam assim alteradas, ao
nivel das relagBes interpessoais, amizades, intimidade, liberdade, actividades
de lazer e no trabalho, introduzindo na dinamica familiar novos desafios que,
muitas vezes, se transformam em verdadeiros problemas, havendo
frequentemente necessidade de modificacdo dos papéis desempenhados no
seio da familia.

«As redes familiares, através da sua componente feminina, parecem em
contrapartida suprir, pelo menos parcialmente, a falta de equipamentos para
idosos e doentes dependentes, sem prejuizo de um conjunto significativo
desses idosos/doentes se encontrarem sozinhos nas suas residéncias, tendo ai
também de ser ajudados por familiares mulheres» (Torres et al., 2005, 181). A
este respeito, 0 nosso trabalho aborda um aspecto muito concreto desta
problematica directamente relacionada com o AVC. Ora, muitos dos doentes
com AVC séao cuidados pelos familiares, os quais tém de enfrentar e adaptar-se
ao impacto desta doenca no seu dia-a-dia percepcionado como devastador. Os
membros da familia mais proximos, particularmente esposas e filhas adultas,
tém maior tendéncia a dar assisténcia aos doentes com AVC do que outros
membros da familia. A prestacéo de cuidados, quer seja feita por envolvimento
emocional e afectivo quer por uma questdo de responsabilidade sentida como

uma obrigacdo para restabelecer a igualdade de reciprocidade das relacbes

40



interpessoais e inter-geracionais, por compaixao, expectativa de recompensa
ou por uma complexa combinacao de factores, pode ter uma enorme variedade

de efeitos.

Um doente que sofreu um acidente vascular cerebral e que é portador
de sequelas graves poderd necessitar de um acompanhamento constante, o
que obriga o cuidador a ndo se afastar dele durante muito tempo. De uma
maneira geral, a prestacdo de cuidados prolonga-se por longos periodos,
acarretando um desgaste em termos de recursos fisicos e emocionais do
cuidador principal. A incerteza no que diz respeito ao futuro, a sua saude ou do
doente, aos ajustes nos horarios laborais, a ansiedade, o stress, as emocdes
sempre novas e na maior parte das vezes pouco agradaveis estdo relatadas
como tendo um efeito negativo no bem-estar fisico, psicolégico e social dos
cuidadores (Toseland e Rossiter, 1994). Os tempos livres e as actividades de
lazer sao restringidas e os cuidadores sentem-se socialmente isolados e

sozinhos.

O apoio social tem uma correlagéo directa com a taxa de mortalidade,
bem-estar psicologico e satisfagdo com a vida, tanto nos doentes de AVC de
qualquer idade ou ainda mais de doentes idosos com AVC. «Para a franja dos
idosos e doentes com incapacidade, a existéncia de redes sociais de apoio tem
ainda um papel fundamental (sobretudo instrumental) na sua manutencdo na
comunidade» (Paul, 2005, 278). Possuir uma relagcéo afectiva préxima, como o
cbnjuge, contribui para um envelhecimento feliz. De igual forma, possuir
amigos da mesma idade, com um percurso de vida semelhante, também traz
efeitos positivos, na medida em que partilham as suas experiéncias de vida, as
suas angustias, fragilidades, medos, conquistas, alegrias. Melhor que ninguém
0S amigos irdo compreendé-los, dado que também sdo alvo do mesmo
processo. As discussbes sobre a sua saude e doenca, podem ser bastante
benéficas, na medida em que tiram duvidas e alertam-se uns aos outros sobre
alguns exames a fazer, medicacdo a tomar, perguntas a fazer aos diferentes

técnicos.

A interaccao social aumenta a auto-estima, a valorizacdo de si mesmo e

o sentimento de bem-estar. A nivel sociolégico pode acrescentar-se que 0
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apoio informal pode ainda variar consoante a classe social e o género. Para
além disso, enquanto as pessoas idosas de classes mais baixas, devido aos
parcos recursos sociais e econémicos que possuem, apenas se restringem as
interaccoes face-a-face, as que pertencem a classe média-alta alargam o seu

leque de contactos através do telefone, correio e internet.

Para um doente com AVC, a existéncia de um suporte social fornecido
pela familia ou por outras pessoas torna-se fundamental, na medida em que
tem grande influéncia na sua qualidade de vida e uma relacdo estreita com a
sua sobrevivéncia. O apoio vindo da familia, comunidade, amigos ou fruto de
uma relacdo afectiva intima tem uma eficacia de proteccdo contra os efeitos
psicossociais negativos do AVC. Da mesma forma, torna-se evidente que um
suporte social inadequado ou inexistente conduz muitas vezes ao isolamento

constituindo-se, pois, como um factor de risco nos efeitos pés-AVC.

Na perspectiva de Ahlsio et al. (1984), apés o AVC, verifica-se uma
deterioracdo das condi¢des sociais das familias, sendo a qualidade de vida ou
satisfacdo com a vida gravemente afectada. A dinamica familiar altera-se,
havendo na maior parte das vezes a necessidade da modificacdo dos papéis
sociais desempenhados, de tal forma que, numa altura em que se tém
responsabilidades laborais, familiares e sociais, 0os conjuges e/ou os filhos tém

de cuidar dos doentes.

O espaco empirico da nossa investigacdo € singular a este propdsito. O
distrito de Braganca, do qual o concelho de Alfandega da Fé faz parte e onde
foi realizado este estudo, € o que regista maior numero de casos de AVC a
nivel nacional. O alerta € feito ano apds ano, a propésito das comemoracdes
do dia Nacional do AVC. Em 2008, llda de Matos, neurologista e adjunta do
director do Centro Hospitalar do Nordeste, referiu que, em Tras-os-Montes,
existem 600 casos para 150 mil habitantes, situacdo que, na perspectiva desta
médica, tem a ver também com a prevaléncia dos factores de risco,
nomeadamente, hipertensdo arterial, tabagismo, diabetes e com o
envelhecimento da populacdo. Em 2010, dados divulgados pelo Centro
Hospitalar do Nordeste, o distrito de Braganca apresentou uma taxa de

incidéncia de 430 casos por 100.00 habitantes/ano revelando-se, uma vez
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mais, o distrito com uma das maiores taxas de incidéncia de AVC. De acordo
com esta fonte, em 2010, foram admitidos no Centro Hospitalar do Nordeste
528 doentes com AVC agudo, dos quais 103 através da Via Verde e 202 foram

admitidos na Unidade de AVC sedeada em Macedo de Cavaleiros.

O aparecimento, na ultima década, das Unidades de AVC hospitalares
na Europa e Estados Unidos teve o objectivo fundamental de obter uma
uniformidade no tratamento deste tipo de doentes, independentemente da zona
geografica ou mesmo do pais. Estas unidades de caracter multidisciplinar estéo
preparadas especificamente para o tratamento destes doentes, permitindo que,
qualguer um que ai chega é tratado sempre da mesma maneira, de acordo
com protocolos bem definidos. Com esta medida, conseguiu-se reduzir a
mortalidade em 17% no primeiro ano e diminuir em 25% o grau de
dependéncia dos doentes, independentemente da gravidade do AVC, do grupo
etério e do sexo (Couto, 2005).

A criagdo da Via Verde do AVC, definida como uma estratégia
organizada para a abordagem, encaminhamento e tratamento mais adequado,
planeado e expedito, nas fases pré, intra e inter-hospitalares, revelou-se
essencial, ndo s6 para melhorar as acessibilidades como para permitir os
tratamentos mais eficazes, dado que o factor tempo, entre o inicio de sintomas
e o diagnéstico/tratamento €, no AVC, fundamental para a reducdo da
mortalidade. De facto, a melhoria das acessibilidades dos doentes na fase
aguda das doencas cerebrovasculares aos cuidados de saude mais adequados
de diagndstico e tratamento, conduz a ganhos de saude traduzidos na redugéo

da morbilidade e da mortalidade hospitalar e global por AVC.

Para minimizar o numero e a gravidade das sequelas resultantes do
AVC, é importante que o doente / familia possam usufruir de programas de
reabilitacdo para minimizar os danos causados pela doenga, 0s programas
devem ser iniciados tdo cedo quanto a situacdo clinica do doente o permitir.
Todavia, as sequelas residuais, impondo aos doentes limitagbes motoras,
sensitivas, sensoriais, de compreensao e expressdo dos pensamentos, podem
alterar a dinamica das suas vidas, ndo so pelas sequelas fisicas que restringem

as actividades de vida diaria tornando-as, muitas vezes, dependentes de
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cuidadores mas também por comprometerem a possibilidade de dar
continuidade a sua vida pessoal, familiar e social. Assim, podemos afirmar que
o AVC é uma doenca crénica que causa incapacidade, deficiéncia e

desvantagens.

Apesar de todos os esfor¢os, no sentido de cada vez ser mais rdpida a
chegada do doente aos servicos de saude mais adequados para o atendimento
deste tipo de patologias, a maioria dos sobreviventes ficara com sequelas
neuroldgicas e incapacidades residuais com muito significado, o que faz desta
doenca a primeira causa de incapacidade funcional manifestada através da
prevaléncia de deficiéncias fisicas e mentais. Este conjunto de deficiéncias,
geradoras de incapacidades cronicas, com perda da independéncia e, muitas
vezes, de autonomia, pressupde a necessidade de alguém que ajude o doente

na satisfacao das actividades de vida diaria.

Esta situacdo pode constituir-se numa fonte de tensédo intra-familiar. A
necessidade de redefinicdo de papéis entre os membros da familia, a “escolha”
de alguém para assumir a responsabilidade dos cuidados e, em muitos casos,
a adaptacdo do ambiente visando responder as novas necessidades do doente
gue regressa a casa podem causar um impacto econdmico e social que

alteram a estrutura familiar.

Grande parte da investigacdo desta doenca esta centrada sobre a sua
etiopatogenia, num esforco para determinar os factores de risco associados,
sendo ja conhecidos muitos deles. Contudo, consideramos que existe uma
perspectiva de investigacdo, menos explorada, que se debruce sobre as
repercussodes fisicas, psicologicas, sociais e familiares que consequentemente
se vao repercutir na qualidade de vida do doente e do seu cuidador principal.
Quando um AVC atinge um dos membros da familia, as implicagbes socio
familiares sdo inumeras, afectando a qualidade de vida de toda a familia,
muitas vezes com especial incidéncia no cuidador informal, podendo ter

consequéncias e niveis de gravidade diferentes na sua saude.

BN

A prestacdo de cuidados informais é frequentemente associada a

prestacdo de cuidados no contexto familiar. A sua primeira caracteristica é a
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gue assenta em relacdes sociais de solidariedade social, ou seja, organiza-se
exclusivamente de acordo com o0s principios organizativos da comunidade
(sociedade providéncia, da familia, dos vizinhos e amigos) e da reciprocidade,
colocando permanentemente em tensdo a definicdo das obrigacbes para com

agueles que nos sao proximos.

Um cuidador informal € aquele que cuida e assiste, gratuitamente, as
necessidades basicas e psicossociais das pessoas em situacdo de
dependéncia fisica e psiquica, no domicilio de um deles. Em geral, a deciséo
acerca de quem presta cuidados segue um principio de substituicdo. Se a
esposa esta disposta e tem condi¢cdes para tal, sera ela quem vai prestar 0s
cuidados, se ndo pode, uma filha adulta tornar-se-a a primeira prestadora de
cuidados. Perante a ndo existéncia de filhas serdo as noras, 0s genros ou
outros familiares, vizinhos ou amigos que estardo mais propensos a prestacao
de cuidados (Paul, 1997).

No entanto, se estas sdo as tendéncias mais gerais, a que também néo
€ estranho o contexto familiar e social de Alfandega da Fé, outras Ihe séo ainda
peculiares. Esta neste caso a prevaléncia dos AVCs, associada a co-
morbilidade, ao envelhecimento populacional e as mudancas das
caracteristicas das familias que irdo, provavelmente, fazer despertar nos
cuidadores maiores exigéncias relativas aos servigcos sociais e de saude, no
que diz respeito ao apoio necessario para cuidar deste tipo de doentes. No
dominio destas exigéncias esta a necessidade de um melhor acompanhamento
com programas de apoio social para os doentes e cuidadores, um maior rigor
na vigilancia dos sintomas de degradacao da saude da familia sempre que tém
de cuidar de um doente dependente, ja que tal afecta a saude fisica e psiquica

do prestador e de outros familiares.

A situacdo tende ainda a complicar-se quando doente e cuidador se
inscrevem nos mesmos grupos etarios, ocorrendo assim a possibilidade de
ambos se encontrarem atingidos pelas fragilidades singulares do
envelhecimento. Ndo obstante, em termos de saulde, o cdnjuge cuidador
independente é considerado estar em condi¢cdes vantajosas relativamente ao

dependente. Dai esta solicitacdo que também ndo estd isenta de efeitos
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secundarios que vao condicionar a qualidade de vida, como veremos ao longo
deste trabalho.

Deste conjunto de perplexidades, novos condicionamentos e aberturas,

decorre a formulacdo da nossa questéo de partida.

Dois anos apo0s a desospitalizacdo do individuo vitima de AVC, que
efeitos vao condicionar a sua qualidade de vida, a do respectivo cuidador

informal e da sua familia?
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1 - SINGULARIDADES DO ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL E OS SEUS
RISCOS

O acidente vascular cerebral (AVC) acontece quando uma parte do
cérebro fica privada da irrigacdo sanguinea, devido a um blogueio. As lesdes
daqui resultantes séo variaveis e estdo directamente relacionadas com o tipo
de AVC, a instalacdo e intensidade do processo e também com a funcéo
desempenhada pela area afectada. As caracteristicas e diversidade
reconhecidas no cérebro determinam a grande variedade de possibilidades de
expressdo clinica, desde as formas assintomaticas as catastroficas. Moon,
Moise e Jacobzone (2003) consideram que, tendo em conta as caracteristicas
da doenca cerebrovascular, ou seja, inicio rapido de uma situacao
incapacitante e por vezes fatal, seguida por um periodo potencialmente
prolongado de recuperacao para 0s sobreviventes, associada a sua dimensao,
constituem as principais determinantes a procurarem resposta nos sistemas de

saude.

As doengas vasculares cerebrais classificam-se em dois grandes
grupos: acidentes isquémicos e acidentes hemorragicos. Dentro do grupo dos
acidentes isquémicos que, segundo Bamfort et al. (1990), sdo responsaveis por
85% da totalidade dos AVCs, estdo os de natureza trombdtica e os de natureza
embdlica. Do ponto de vista anatomoclinico, na isquémia, a lesdo resultante
sera um enfarte e, nos acidentes hemorragicos, o resultado sera um
hematoma. Os AVCs néo se distribuem espacialmente pelo encéfalo ao acaso.
Seguem a distribuicdo dos territorios arteriais no caso dos AVCs isquémicos,

ou dos locais de maior fragilidade vascular, no caso dos hemorragicos.

A distincdo pela causa estrutural tem relevancia uma vez que muitos
aspectos essenciais da abordagem clinica e terapéutica, aguda e subsequente,
dependem do processo fisiopatologico subjacente. Este facto constitui,
actualmente, um dos aspectos da avaliagdo do doente com AVC desde o seu
inicio e implica a realizagdo de exames de imagem, j& que 0s aspectos
meramente clinicos ndo tém sensibilidade nem especificidade para permitir o

diagnéstico diferencial.
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O conceito “Tempo é cérebro” significa que o tratamento do AVC deve
ser considerado como uma emergéncia, para ter impacto decisivo na

mortalidade e morbilidade (Kothari, Crocco e Barsan, 2009).

Estudos efectuados ao longo de véarios anos vieram permitir a
identificacdo de varios factores de risco para o AVC: idade, HTA (Hipertensdo
arterial), uso de tabaco, doenca arteriosclerética, fibrilhacdo auricular,
hipercolesterolemia, obesidade, acidente isquémico transitorio (AIT), diabetes
mellitus. No seu conjunto estes factores serdo responsaveis por 60 a 80% de

todos os enfartes isquémicos (Hankey, 2006).

O Nacional Institute of Neurological Disorders and Stroke dos EUA
sugere uma classificacdo onde subdivide os factores de risco em relativos a
caracteristicas e estilos de vida, patologias ou marcadores patoldgicos e lesdes
estruturais assintomaticas, Whisnant et al. (1990). No entanto, € consensual
para os estudiosos dos fenémenos relacionados com os AVC que os factores
de risco possam ser divididos em dois grandes grupos: os modificaveis e os
ndo modificaveis. Os primeiros dizem respeito as caracteristicas individuais, ou
seja, sexo, idade, heranca genética, raca (entre outros) e os segundos a
factores como a hipertensdo arterial, doencas cardiacas, diabetes,

hiperlipidémia e estilos de vida.

Para Ferro (2006), alguns dos principais factores de risco para o AVC
sdo mais influenciados por factores genéticos que por factores ambientais.
Também Martins (2002) refere que a frequéncia de concordancia para doencas
cerebrovasculares é de 22% para gémeos monozigoéticos e de 11% para
dizigéticos do mesmo sexo; refere também que a prevaléncia de AVC nos pais
dos doentes que sofreram de AVC é quatro vezes superior a esperada. A
frequéncia dos AVC aumenta com a idade. Apesar de haver casos descritos de
ocorréncia de AVC em individuos muito jovens, e até em criangas, Fang et al.

(1999) referem que o risco de AVC sO é significativo a partir dos 50 anos,

duplicando ou triplicando por cada 10 anos de avanco na idade.

Os factores hormonais da mulher em idade fértil constituem um factor

protector para o AVC. Por esta raz&do, até aos 50 anos, o nimero de casos
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novos € maior no homem. Ap0s a menopausa, a mulher torna-se mais
vulneravel, dadas as alteragdes no perfil hormonal. Contudo, numa analise
baseada num seguimento de 16 anos em 59337 mulheres pds-menopausa que
participaram no “Nurses Health Study”, verificou-se existir apenas uma
associacdo fraca entre AVC e terapia de substituicho com estrogéneos
(Grodstein et al., 2001).

Diversos estudos indicam que existem diferencas entre a raca e a
incidéncia do AVC. Martins (2002) refere que, consoante a regido do globo, ha
uma variagdo da morbilidade e mortalidade por AVC e do tipo de AVC, quer
quanto a sua natureza patolégica quer quanto ao seu perfil temporal. No
entanto, ha autores que sédo de opinido que estas diferencas raciais se devam
a factores ambientais. No que diz respeito as esta¢des do ano, Antunes e Ferro
(1986) referem que a ocorréncia de AVC é maior nos periodos de temperaturas
extremas, muito frio ou muito calor, apesar de alguns autores serem de opinido

gue € no periodo de inverno que se verifica maior ocorréncia de AVC.

A hipertensd@o arterial € considerada o factor de maior risco para a
hemorragia intracerebral espontanea. A ndo adeséo ao tratamento, a idade e
0s habitos tabagicos parecem ser cofactores (Qureshi et al., 2001). O risco de
AVC relaciona-se com valores de pressao arterial sistolica superiores a 155
mm de Hg. Esta hipertensdo é importante ndo s6 como factor de risco mas
também como factor etiolégico no desenvolvimento do AVC. Em ambos os
sexos, tanto a hipertensao sistolica quanto a distolica associam-se ao aumento
do risco, sendo hoje atribuida uma importancia particular a HTA sistélica
mesmo em pacientes idosos (André, 1999). A hipertensdo esta associada a

ingestdo de sal®, & obesidade, ao consumo de tabaco e &lcool e a aspectos
psicossociais (Diez-Roux, Northridge, Shea, 1999).

As doencas cardiacas sdo um factor predisponente importante para o
AVC isquémico, uma vez que as paredes das valvulas e cavidades cardiacas
sao a principal fonte de embolia cerebral. O acidente isquémico transitorio pode

ocorrer como primeira manifestacao clinica de doenca cerebrovascular, sendo

® . Estima-se que a redug&o da ingestao diaria de sal para 50 mmol conduziria & diminuigéo de 5 mm de Hg na presséao
diastdlica (essencialmente no sexo masculino) e com isto uma redugédo de 1/5 das incidéncias de AVC (Law, Frost,&
walt, 1991, citados por Martins,2006)
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encarado como marcador de doenca vascular generalizada (Garret, 1994). Os
doentes que sofreram um acidente isquémico transitério apresentam um risco
aumentado de 13 a 16 vezes de sofrerem um AVC durante o primeiro ano e um

risco de 7 vezes maior nos anos subsequentes (Feinberg et al., 1994).

A diabetes mellitus é um factor importante do enfarte cerebral
aterotrombotico. A maioria dos estudos concluiu que actua com independéncia
de outros factores de risco controlaveis. O controlo da hiperglicémia na fase
aguda do AVC pode diminuir a gravidade do dano cerebral. Todavia ndo ha
provas de que o controle da glicemia diminua a incidéncia de AVC isquémico.
Existe uma relacdo clara entre o0s niveis sanguineos de lipidos e/ou
lipoproteinas e a extensdo e/ou severidade da arteriosclerose cerebrovascular.
As hiperlipidémias familiares sdo um evidente factor predisponente para o

aparecimento de um enfarte cerebral no paciente adulto jovem.

Ha uma falta de consenso entre os estudos sobre os possiveis riscos de
AVC e o consumo de tabaco. Uma meta-andlise de 22 estudos indica que,
fumar, duplica o risco de AVC isquémico (Shinton e Beevers, 1989) no entanto,
estudos de observacdo mostraram que o tabagismo é um factor de risco

independente para o AVC isquémico (Wolf et al., 1988).

Um elevado consumo de alcool (> 60 g/dia) aumenta o risco de AVC
isquémico e hemorragico. Em contraste, o consumo ligeiro (< 12 g/dia) associa-
se a uma reducado de todos os AVCs e um consumo moderado (12-24 g/dia) a
uma reducédo do AVC isquémico (Reynolds et al., 2003). Na perspectiva de
Bazzano et al. (2007), a elevacdo da tensédo arterial parece ser uma

intermediaria importante entre o consumo de alcool e o AVC.

Pesquisas em diversos paises tém mostrado que o estilo de vida, mais
do que nunca, passou a ser um dos mais importantes determinantes da saude
de individuos, grupos e comunidades. Segundo Nahas (2003), o estilo de vida
define - se como um conjunto de ac¢des habituais que reflectem as atitudes, os
valores e as oportunidades na vida das pessoas. O estilo de vida activo passou
a ser considerado fundamental na promocdo da saude e reducdo da

mortalidade por todas as causas.

50



Goncalves e Vilarta (2004) caracterizam estilo de vida como os habitos
aprendidos e adoptados durante toda a vida, relacionados com a realidade
familiar, ambiental e social. O conjunto de adaptacdes biologicas e culturais
experimentadas durante a vida resulta em caracteristicas que, dependendo do
tipo adoptado, podem reflectir-se sobre os aspectos de salude e bem-estar.
Segundo Machado (1995), nos dias actuais, devido as mudancas acentuadas
no estilo de vida das pessoas, as doencas cronicas representam problemas
relevantes de saude. Isto ocorre porque muitas vezes levam a incapacitacao
progressiva, além de apresentarem altas taxas de morbi-mortalidade em idades

cada vez mais precoces.

Sabe-se que, o acidente vascular cerebral, como também a maioria das
doencas que afectam o aparelho circulatorio, apresenta uma forte ligagdo com
o perfil do estilo de vida das pessoas. Estas, de uma forma geral, apresentam
comportamentos pouco protectores em relacdo a salde, adoptando
comportamentos que prejudicam o seu estado geral, através dos factores de
risco como o tabagismo, o0 uso abusivo do &lcool, o sedentarismo, a

hipertenséo e a diabetes ou pelo historico familiar.

Numa meta-analise de estudos de coorte e caso-controlo, os individuos
fisicamente activos tinham um menor risco de AVC ou morte comparativamente
com o0s que tinham uma baixa actividade. Também o0s individuos
moderadamente activos tinham um menor risco de AVC quando comparados
com o0s gque eram inactivos (Lee et al., 2003). Esta associagdo € mediada, em
parte, através de efeitos benéficos no peso corporal, tensdo arterial,
colesterolémia e tolerancia a glicose. A actividade fisica regular (2 a 5 horas
semanais) tem sido independentemente associada a reducao da gravidade do

AVC isquémico e melhor prognéstico a curto prazo.

O indice de massa corporal elevado (IMC =25) associa-se a um risco
aumentado de AVC em homens (Kurth et al., 2002), e mulheres (Kurth et al.,
2005), essencialmente mediado pela HTA e diabetes concomitantes. Hu et al.
(2007) referem que a gordura abdominal € um factor de risco para AVC em
homens mas ndo em mulheres. Uma dieta rica em fruta e vegetais associou-se

a uma diminuicdo do risco de AVC quando comparada com um menor
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consumo (Joshipura et al., 1999). Também o risco foi menor nos individuos que

consumiram peixe pelo menos uma vez por més (He et al., 2004).

Com a identificacdo de factores de risco mais elevados, alguns paises
como, por exemplo, os Estados Unidos e o Canada, tém vindo a desenvolver
estratégias visando a reducdo da incidéncia e das consequéncias do AVC
(Mayo et al., 2007). No entanto, alguns autores ressalvam a importancia do
envelhecimento da populacdo na antagonizacdo dos efeitos benéficos do
controle dos factores de risco (Kleindorfer, Broderick e Khoury, 2006;
Thorvaldsen et al.,1999). Contudo, estas analises ndo devem ser generalizadas
uma vez que, nos paises de baixo e médio rendimento, a incidéncia ainda esta
a aumentar devido ao inadequado controlo dos factores de risco e aos factores
demograficos (Bonita et al. 2004; Vemmos et al., 1999). Para que o niumero de
mortes relacionadas com o AVC ndo aumente, € fundamental a identificacdo
das causas que permitirdo o desenvolvimento de estratégias de prevencao
secundaria bem como a exceléncia dos cuidados prestados em todos 0s niveis

de prevencao.

Os perfis de risco para o AVC parecem ser diferentes entre populacées
de regibes diferentes como foi demonstrado entre os Sul-Asiaticos e o0s
Europeus. Em 2003, nos Estados Unidos, a prevaléncia de AVC na populagéo
negra foi de 4% enquanto na populacdo branca foi de 2,3% (Moussouttas,
Aguilar e Fuentes, 2006). No Reino Unido, verifica-se a mesma diferenca
(Stewart et al., 1999). Em Portugal, no estudo levado a cabo por Correia, Silva
e Matos (2004) foram verificadas diferencas entre a incidéncia de AVC em
populacdes rurais e urbanas. Neste estudo, cuja populacao foi constituida por
688 doentes com registo do primeiro AVC, dos quais 226 eram provenientes de
areas rurais e 462 de areas urbanas, verificou-se uma incidéncia anual bruta de
3,05 (IC* 95%, 2,65-3,44) e 2,69 por mil (IC 95%, 2,44-2,93) para as
populacdes rurais e urbanas, respectivamente. Neste sentido, é muito
importante conhecer as caracteristicas de cada regido, o que permitird o

desenvolvimento de estratégias de intervencao localizadas (El-Saed, 2006).

* _Intervalo de Confianca
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A intervencdo nos chamados factores de risco modificaveis associados
ao estilo de vida: tabagismo, ingestdo de alcool, dieta inadequada e falta de
actividade fisica, embora desde sempre tenha integrado a lista de abordagem
terapéutica, tera de ser reforcada, quer pelo melhor conhecimento da realidade
local, nomeadamente através da histéria de saude individual, quer através da

planificacéo de intervencgdes (Portinga, 2006).

O sucesso do tratamento dos doentes com AVC agudo comecga com o
reconhecimento pelo publico e pelos profissionais de saude de que o AVC é
uma emergéncia tal como, por exemplo, o enfarte do miocardio e o trauma
(Wang, 2001). O tratamento de emergéncia destes doentes depende de uma
cadeia onde estdo presentes quatro elos: a) reconhecimento rapido e reaccéo
aos sinais de acidente vascular cerebral e acidente isquémico transitério; b)
contacto imediato com o Servigo de Emergéncia Médica (SEM) e prioridade no
envio de socorro pelo SEM; c) transporte prioritario com notificacdo do hospital
gue recebe o doente; e) no hospital que recebe o doente, triagem imediata no
servico de urgéncia, avaliacdo clinica, laboratorial e de imagem, diagnostico

preciso e administracdo do tratamento apropriado.

Os doentes com suspeita de AVC agudo devem ser transportados sem
demora para uma unidade hospitalar, sempre que possivel devem ser
internados numa unidade especialmente dedicada ao AVC, Unidade de AVC
(Ferro, 2006), para que lhe possam ser proporcionados tratamentos
especializados muito precocemente. Na perspectiva de Ninds (1997) e Alberts
et al. (2005), os cuidados agudos no AVC tém de integrar o servico de
emergéncia medica, a equipa do servico de urgéncia e 0s especialistas em
AVC. A comunicacdo e colaboracdo entre o servico de emergéncia médica, a
equipa do servico de urgéncia, os radiologistas, os laboratérios clinicos e os

neurologistas sdo importantes para a rapida realizagdo do tratamento.

Apesar de apenas uma minoria de doentes com AVC se apresentar com
uma situagdo de risco de vida imediato, muitos tém alteragcBes fisiologicas
significativas ou ainda outras doencas associadas. Assim, devem ser

reconhecidos precocemente 0s sinais e sintomas para que se possam prevenir
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complicacbes tardias como enfarte, hipertensdo intracraniana (HIC),

hemorragia, AVC recorrente ou outras situa¢des medicas.

No tratamento geral do AVC, estdo presentes cuidados em diferentes
areas com a finalidade de se promoverem atitudes no sentido de se prevenirem
e minimizarem as sequelas neurologicas dai resultantes. Quando falamos em
tratamento geral queremos referir-nos as estratégias terapéuticas que visam
estabilizar o doente critico, com a finalidade de controlar problemas sistémicos

gue possam afectar a recuperacédo do AVC.

Num sistema de salde adaptado as necessidades do cidaddo e
centrado no doente, este deve aceder aos cuidados necessarios, no local certo,
pela equipa mais adequada e no menor tempo possivel para que se possam
minimizar todas as consequéncias que advém do evento em causa. Um
sistema de resposta para o AVC pode ser definido como uma rede de
prestadores organizados para fornecerem servicos adequados em todas as

fases do seguimento de doentes com AVC (Indredavik B. et al., 2000).

Assim, uma resposta para o AVC envolve coordenacdo ao longo de todo
o continuo de cuidados, desde as prevencdes primaria e secundaria a
reabilitacdo, correccao de factores de risco, cuidados pés-alta de unidade de
reabilitacdo e apoio no domicilio. Este tipo de abordagem € necessario para ter
impacto positivo na forma como o AVC é tratado e para que os doentes
possam ter acesso ao melhor tratamento possivel, de acordo com as suas

necessidades.

Segundo as recomendacées do “Stroke Systems of Care™ (2005) uma
resposta integrada para o AVC deveria ter trés funcdes criticas: assegurar
interaccdo efectiva e colaboracdo entre agéncias, servicos, prevencao,
transporte, tratamento e reabilitacdo em determinada localidade ou regido;
promover o uso de uma abordagem organizada, estandardizada em cada
componente do sistema; identificar medidas de processo e de resultados,
incluindo mecanismos de avaliacdo, para que todo o sistema evolua e se

aperfeicoe, em melhoria continua de qualidade.

> - Sistemas de cuidados para o AVC
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As recomendacdes do “Stroke Systems of Care” (2005), no que diz
respeito a cuidados sub-agudos e prevengcdo secundaria, referem que a
situacao ideal incluiria: abordagem organizada para assegurar que todos 0s
doentes recebam cuidados apropriados; abordagem para assegurar prevencao
secundaria, em relacéo a todos os factores de risco modificaveis, para todos os
doentes com histéria de AVC; educacdo de doentes com AVC e
familia/cuidadores sobre factores de risco e sinais de alerta; transicao

organizada quando o doente passa para cuidados ambulatorios.

No que a reabilitagdo diz respeito, a situacdo ideal incluiria: todos os
doentes com défices residuais terem uma avaliacao para reabilitacdo, durante
a hospitalizacéo; avaliacdo periddica dos niveis de servicos de reabilitacdo e
recursos; adequacdo do local de cuidados em funcdo das necessidades
funcionais do doente; assegurar apoio a alta e transicdo adequada nos

diversos niveis do sistema.

A “Stroke Unit Trialists’ Collaboration”® (2007) demonstrou uma melhoria
na sobrevida e resultado funcional dos doentes tratados numa enfermaria
dedicada a AVC bem como beneficios funcionais a longo prazo destas
unidades. As implicacdes financeiras e sociais de internamentos prolongados e
repetidos suscitaram grande interesse em servicos que facilitam um retorno
precoce a comunidade. Assim, uma equipa multidisciplinar de apoio as altas
precoces com especiais competéncias em AVC, integrando técnicos nas areas
de enfermagem, fisioterapia, terapia ocupacional e terapia da fala, pode
diminuir significativamente o internamento de doentes com défices ligeiros a

moderados (Langhorne, 2005).

A reabilitacdo pretende capacitar os individuos com défice para obterem
e manterem fungdes fisicas, intelectuais, psicolégicas e/ou sociais Optimas
WHO (2001) ja que, mesmo em unidades com todos 0s recursos, menos de um
terco dos doentes com AVC recuperam na totalidade (Hacke et al., 2004). Para

que 0s objectivos da reabilitagdo (minimizar défices) possam ser atingidos, €

® Unidades de colaboracdo entre investigadores sobre o AVC
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necessario que as equipas sejam multidisciplinares e especializadas e, sempre

que possivel, a familia deve participar activamente.

A reabilitacdo deve ser tdo precoce quanto possivel. O momento a partir
do qual se inicia o programa de reabilitacdo activo estd directamente
relacionado com a evolucdo do estado de saude do doente bem como com o
tipo de AVC gque o mesmo sofreu. A duracao ideal também ndo € consensual.
Sabe-se, no entanto, que, com programas intensivos e personalizados, 0s
resultados sdo melhores. Uma meta-analise demonstrou que a reabilitacdo
continua ap0Os alta durante o primeiro ano apés AVC reduz o risco de
deterioracdo funcional e melhora as actividades de vida diaria (Legg e
Langhorne, 2004).

Para participar com sucesso de um programa de reabilitacdo
abrangente, um paciente deve ser capaz de obedecer a ordens e aprender.
Esta € uma das areas nas quais a diferenca entre hemiplegia esquerda e
direita’ fica rapidamente visivel. As condicdes mentais do doente influenciaréo
estas capacidades: uma pessoa que nao esteja orientada pode ter grande
dificuldade em aprender novas habilidades (novas informacdes); em
contrapartida, alguém que nao é capaz de dizer o dia da semana ou més em
gue se encontra pode mostrar progresso na deambulacdo, uma habilidade

previamente dominada.

A quantidade de incapacidade funcional a ser superada também
desempenha um papel importante: alguém com deficiéncia grave precisara de
mais consciéncia e capacidade para aprender novos metodos de funcdo para
se tornar independente. Presentemente, ainda ndo esta claro qual parte do
tratamento especializado causa o efeito, se a equipe de tratamento, se a
participacédo activa da familia, se a orientacdo da equipa especial, se o0 inicio
precoce do tratamento ou a sua intensidade. Langhorne et al. (1996) refere que

" Ha diferencas significativas entre as capacidades cognitivas de pacientes com hemiplegia & esquerda (lesdo do
hemisfério direito) e hemiplegia direita (lesdo do hemisfério esquerdo). Estas influenciam o modo como o doente
aprende e percebe. Os profissionais de reabilitacdo devem usar diferentes abordagens, dependendo da lateralidade da
leséo. O paciente hemiplégico esquerdo muitas vezes demonstra comprometimento da percepgdo visomotora, perda
da memdria visual e anosognosia esquerda. O doente hemiplégico direito é incapaz de se comunicar eficazmente. O
grau de retencdo auditiva e de vocabulario fica reduzido. Ao contrario da pessoa com hemiplegia esquerda, uma com
hemiplegia direita aprendera com os erros, sera capaz de sintetizar partes de uma tarefa e aprendera a partir da
observacéo de outros.
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a reabilitacdo intensiva exerce influéncia positiva na recuperacdo da funcao

apos os AVCs, reduzindo o comprometimento e a incapacidade.

Ha poucos estudos de reabilitacdo para além de 1 ano apés o AVC e os
dados séo inconclusivos para efectuar recomendacdes para reabilitacdo apos
este tempo (Aziz et al.,, 2008). Sabe-se, contudo, que o treino para as
actividades de vida diaria (AVD) e dos membros afectados deve ser mantido
sempre que o doente tenha potencial para recuperar e/ou manter as suas

funcdes.

As equipas multidisciplinares (médicos, enfermeiros, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais e terapeutas da fala, entre outros) responsaveis pelos
programas de reabilitagdo a doentes acometidos por AVC devem ter como
preocupacao maior que 0S mesmos sejam personalizados e tanto quanto
possivel dirigidos ao doente e familia. Outra preocupacéo deve ser a de avaliar
0 meio onde o doente permanece para que O programa executado em

ambiente institucional ndo colida com a realidade onde o doente vive.

A instabilidade emocional (choro ou riso excessivo) deve ser avaliada
através da observacdo dos comportamentos no contexto em que estes
ocorrem. Frequentemente, 0s comportamentos instaveis nao estdo
directamente relacionados com a situacdo e podem ser desviados mediante a

captacdo da atencdo do doente para alguma coisa diferente.

A afasia e a disartria sdo sintomas frequentes apds AVC com impacto na
qualidade de vida (Engelter et al., 2006). O doente com afasia torna-se incapaz
de entender, ler, falar ou escrever. E incapaz de comunicar as mais simples
necessidades e fica frustrado e zangado quando as tentativas de comunicagao
falham. Por esta razdo, devem ser prestados cuidados de reabilitacdo nesta
area para melhorar a comunicacéo entre o doente e 0 meio que o rodeia. A
terapia da fala pode optimizar a seguranca na degluticdo e pode ajudar na

comunicacao.

Ha controvérsia a respeito de quando a reabilitacdo deva comecar e por

guanto tempo o tratamento se deve manter quando existe comprometimento de
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comunicacao apdés AVC. As primeiras 6 semanas a 2 meses apos um AVC tém
tradicionalmente sido conhecidas como um periodo em que tem lugar a
recuperacéo espontanea. Alguns especialistas (Garrison et al., 1992) acreditam
que esta recuperacdo ocorrerd independentemente de intervencdo do
fonoaudidlogo mas, e apesar desse facto, defendem que a intervencéo precoce
deste técnico tem muitas vantagens. Uma meta-analise de estudos de terapia
ocupacional na comunidade, realizada no Reino Unido, onde foram analisados
1143 doentes pos AVC, revelou uma melhoria no desempenho das AVDs. Os
efeitos mais evidentes observaram-se em doentes mais idosos e com uso de

intervencdes orientadas (Walker et al., 2004).

1.1 -Intervencgdo dos cuidadores familiares ap0s a alta

Os servicos de apoio apOs a alta e a disponibilizacdo de informacao
geral e especifica ao doente e familia tém um papel fundamental na melhor e
mais rapida reabilitacdo do doente conferindo-lhe seguranca no momento do
regresso a casa. Uma informacao inadequada sobre a doenca tem um valor
preditivo para ma qualidade de vida nos doentes com AVC e nas suas familias
(O’Mahony et al., 1997). Mais importante que fornecer informacédo é fazer
seccOes educativas para doentes, familiares directos e cuidadores formais e/ou
informais no sentido de os dotar de conhecimentos e experienciar atitudes para

melhor saber lidar com as limitacdes causados pelas sequelas dos AVCs.

Para que estas aprendizagens acontecam de forma segura, responséavel
e gradual, defendemos que, enquanto o doente estiver hospitalizado, o
familiar/cuidador responsavel pelo doente, no momento do seu regresso a
casa, deva estar presente e integrar a equipa que presta cuidados. S6 assim se
conseguira dar continuidade ao trabalho de reabilitacdo iniciado em contexto
hospitalar, obter mais éxitos e proporcionar mais e melhor qualidade de vida ao
doente e familia. O envolvimento da familia no processo de reabilitacdo

favorece muito a integracdo do doente e promove a sua qualidade de vida.
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Assim, a implementacdo de um programa especifico de educacao e apoio ao
paciente e a familia, em especial ao cuidador, possibilita ao paciente uma
integragao bio-psico-social muito mais eficaz.

Nem todas as familias sdo capazes de continuar os programas arduos
de exercicios e tratamentos que o doente pode necessitar assim como podem
nao ter recursos ou estabilidade para cuidar de um membro da familia
incapacitado. Mesmo a familia “estavel” pode ser dominada pelos esforgcos
fisicos, emocionais, econdmicos e de energia que acarretam o cuidar de um

doente com doenca incapacitante.

A familia tem de conhecer o mais possivel a condicdo do doente com
alta hospitalar e os cuidados de que vai necessitar, para que esta nao sinta
medo e incapacidade de receber o familiar no domicilio. O enfermeiro deve
planear com o doente e a sua familia métodos para lidar com os problemas que
possam surgir. O ideal seria que o enfermeiro de familia da equipe de cuidados
de saude priméarios visitasse o doente ainda no hospital, falasse com a familia,
tomasse conhecimento das actividades que o individuo € capaz de realizar e
ajudasse a familia a organizar-se para receber o utente no domicilio. Esta
metodologia de trabalho permitiria, por um lado, assegurar a continuidade de
cuidados e, por outro, manter a independéncia obtida pelo doente enquanto se

encontrava hospitalizado.

A familia necessita de tempo e orientacdo para adequar as condi¢cdes
habitacionais a nova situacdo do familiar incapacitado. Precisa de comprar,
pedir emprestado, requisitar ou improvisar 0s equipamentos necessarios, Como
uma cama articulada, cadeira de rodas, andarilho, material anti-escaras,
construgdo de rampas, adaptacdo de moveis e alargamento de portas entre
outros. Também deve dispor do acesso a uma rede de servicos de apoio e
sistemas de comunicacdo eficazes para aumentar as oportunidades de uma
vida independente. O enfermeiro deve coordenar esta actividade e facilitar a
aproximacédo da rede de cuidados, iniciando referéncias adicionais quando
indicado e orientando o doente na superacéo de obstaculos. Ndo h& duvida de
que a capacidade que o doente desenvolve para se adaptar a sua casa e

comunidade depende em grande parte da confianca e auto-estima
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desenvolvidas durante o processo de reabilitacdo e da aceitacdo, reaccdes da

sua familia, entidade empregadora e membros da comunidade.

Cada vez mais se valoriza a vida independente para as pessoas
gravemente incapacitadas. A preparacao para a vida independente deve incluir
treino no manuseio de uma casa e local de trabalho assim como os cuidados
pessoais e a locomocdo. A meta a atingir € a integracdo na comunidade, viver
e/ou trabalhar na habitacdo, emprego, locais publicos, transportes e recreacao
acessiveis. A integracdo vai depender de o doente conseguir atingir uma
qualidade de vida aceitavel e de a familia proporcionar um apoio continuo,
participar na solucdo dos problemas e aprender a prestar os cuidados

continuos necessarios.

A qualidade de vida do doente com AVC esta condicionada pela
presenca de défices cognitivos resultantes da doenca mas, apesar desta
evidéncia, devem ser desenvolvidos esforcos no sentido de manter estes

doentes activos fisica e socialmente.

O AVC pode igualmente afectar a vida sexual do doente. Ha poucos
dados cientificos sobre a funcédo sexual apds o AVC. A maioria dos problemas
sexuais p6s AVC est4 relacionada com causas emocionais, medo, ansiedade
ou culpa referente ao proprio AVC. Para além destas causas, as limitacdes
fisicas, a comorbilidade vascular e os efeitos secundarios da terapéutica
contribuem para este facto (Marinkovic e Badlani, 2001). As equipas
responsaveis pelo doente deverdo fazer uma abordagem junto do casal para
proporcionar a discussdo acerca deste assunto bem como desmistificar

possiveis duvidas e receios que possam existir.

O aspecto psicossocial da recuperacdo do AVC deve ser alvo de
atenc&o significativa no cenario da reabilitacdo. E importante que a equipa, por
um lado, reconheca o doente como uma pessoa com esperancas, sonhos e
desejos que ao momento foram alterados na sequéncia das sequelas
produzidas pelo AVC e, por outro, consiga motivar quer o doente quer a familia
para uma adesao completa ao tratamento. O medo da perda da independéncia,

do envelhecimento mais rapido, alteracéo da auto-estima e do valor préprio séo
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factores que se reflectem nos resultados da reabilitacdo e portanto devem ser

avaliados.

O aspecto fisico desempenha um papel importante em todo 0 processo
de reabilitagdo. Embora nos servigos de reabilitacdo sejam utilizados espelhos
para feedback sobre a sensacdo de posicdo e treino das AVD, alguns doentes
mostram aversao da imagem que véem de si proprios. Por esta razdo, sao
incentivados a usar roupa que nao 0s pijamas e roupdo contribuindo assim

para uma melhoria da sua imagem.

O papel do assistente social no processo de reabilitacdo € fundamental.
Ele deve estar envolvido desde o inicio do evento agudo como fonte de recurso
e apoio para o paciente e a familia. Este técnico deve estar apto a dar
informagdes e orientacdes a respeito da cobertura social para deficiéncias e
outros tipos de sistemas de pagamento financeiro e médico. O assistente social
bem informado serve de elo de ligacdo para capacitar o paciente para se
reintegrar na comunidade, na avaliacdo domiciliar no sentido de sugerir, se for
caso disso, possiveis alteracfes arquitectonicas bem como na orientacdo de
disponibilidade de assisténcia local. Um papel primario é o de fazer
encaminhamentos a servicos de assisténcia extensivos ou casas de repouso e

documentar outros detalhes domésticos que tenham impacto significativo.

H& muitos problemas psicossociais com 0s quais se deparam O0S
pacientes com AVC e suas familias, incluindo os relacionados com os factores
de stress psicologico, social, familiar e economico (Feibel, Berk e Joynt, 1979).
Estes problemas podem ndo emergir at¢é ao momento da alta, e mesmo
durante a fase reabilitativa, o que pode dificultar o seu diagndstico precoce bem

COMO a sua minimizagao ou resolucéo.

A re-socializacdo do doente pode ficar particularmente afectada e por
esta razdo podera estar impedida a recuperacdo e o0 ajustamento a condi¢ao
desencadeada pelo AVC. Os estudos sobre consequéncias de AVC nos relatos
de retorno bem-sucedido ao trabalho variam. Na perspectiva de Radford e
Walker (2008), o comprometimento profissional afecta 70% das vitimas de

AVC. Nao sdo necessariamente apenas as deficiéncias fisicas as Unicas
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responsaveis pelo afastamento do doente do seu local de trabalho, as sequelas
cognitivas podem fazer com que o doente se encontre mentalmente incapaz
para retomar as suas actividades laborais. Uma avaliacdo neuropsicologica e
tratamento cognitivo apropriado, quando indicados, devem ser sugeridos ao

doente e a familia.

O planeamento da alta® do doente com AVC deve comecar no momento
da sua admissao na instituicdo de saude. Tipicamente este processo envolve
toda a equipa, tendo aqui uma responsabilidade acrescida a/o assistente social
bem como o enfermeiro com responsabilidades de assisténcia domiciliar, ja
que, tanto a um como ao outro, lhes compete fazer a avaliacdo das condicdes

habitacionais do domicilio para onde vai o doente.

Um bom planeamento da alta hospitalar € fundamental, ndo s6 para
reduzir o tempo de internamento e o numero de readmissdes mas também
para assegurar 0 sucesso da reintegracdo dos doentes e suas familias na
comunidade. Um planeamento da alta bem-sucedido é o culminar de um
programa da melhor pratica clinica e o assegurar que a dependéncia e o
isolamento social do doente e da familia na pés-alta serdo minimizados, sendo

maximizada a sua autonomia.

Assim, no momento da admissao do doente, devem estabelecer-se
contactos estreitos com a familia, elegendo tanto quanto possivel o/os
cuidadores informais para que estes possam ao longo do internamento fazer as
aprendizagens necessarias para que, no momento da alta, possa haver uma
continuidade de cuidados de qualidade. Questdes de acessibilidade do
domicilio, necessidade de supervisdo em casa e data potencial da alta devem
ser discutidas com o paciente e a familia. Uma avaliacdo domiciliar deve ser
feita para um diagndéstico da necessidade de modificacdes arquitectdonicas ou
outras. A equipa devera desenvolver esforcos no sentido de promover as
reunides necessarias com o doente e a familia, a fim de assegurar a boa
gestdo do plano pds-alta e orientar para a total reabilitacdo do doente e para a

sua reinsergao na vida activa.

8 Apesar da literatura mais antiga usar a expressdo”Planeamento da alta”, actualmente é vulgar falar-se no “Regresso a
casa’.
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No momento da alta, doente, familia e cuidadores deverdo ter
conhecimento de toda a rede de contactos que poderdo utilizar em caso de
recidivas ou simplesmente para esclarecimento de duvidas. Se o doente esteve
internado numa Unidade de AVC sera portador do “Boletim do Doente Com
Acidente Vascular Cerebral”. Este documento serve: para dar informacéo
bésica ao doente e a familia; fornecer alguns elementos clinicos ao médico
assistente; fornecer a continuidade de cuidados; acompanhar o nivel de
recuperacdo do doente desde o dia em que adoeceu; e funcionar como
instrumento de aperfeicoamento da qualidade dos cuidados prestados.
Destina-se ao doente e a equipa de salude que acompanha o doente durante o
internamento no hospital e nas consultas de ambulatério no centro de satde ou

hospital.

Neste documento deverdo ser registados também todos os dados do
doente que se relacionem com o AVC (ex. tipo, lado da leséao, factores
desencadeantes, complicacdes), evolucdo das expectativas, evolucdo da
capacidade funcional (através da utilizacdo das escalas de Rankin e Barthel),
indicagbes que dizem respeito a medicagdo, actividades instrumentais de vida

diaria, ocupacéo e integracdo social.

Tendo em conta a importancia do planeamento da alta hospitalar dos
doentes com AVC, a Direccdo-Geral da Saude tornou publicas a circular
normativa n° 7/DSPSC de 28/04/04 para Assistentes Sociais das
Administracfes Regionais de Saude e Servicos Prestadores de Cuidados de
Saude. Por sua vez, a circular n°® 12/DSPCS de 19/04/04 é dirigida as
Administracbes Regionais de Saude e Servicos Prestadores de Saude onde
constam todas as directrizes (no pr