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RESUMO

A investigacdo tomou por objeto de estudo o autocuidado, tendo por finalidade desenvolver
uma teoria explicativa sobre a reconstru¢cdo da autonomia no autocuidado, apdés um evento

gerador de dependéncia.

A investigacdo desenvolvida englobou dois estudos: o primeiro teve por objetivo dimensionar o
fenémeno da dependéncia no autocuidado no momento da alta hospitalar e o segundo visou
explorar em profundidade o processo de reconstru¢do da autonomia no autocuidado, apds um
evento gerador de dependéncia vivenciado. O percurso da investigacdo decorreu entre junho
de 2008 e setembro de 2010, numa Unidade Local de Saude da regido norte. Colaboram no

estudo pessoas que vivenciaram dependéncia no autocuidado.

Dos resultados verificou-se que o autocuidado constitui 0 foco a que os enfermeiros mais
recorrem para descrever necessidades em cuidados dos seus clientes em contexto hospitalar.
Para traduzir as necessidades em cuidados de enfermagem no dominio do autocuidado dos

doentes é associado mais frequentemente o juizo “dependéncia”.

Enquanto processo, a reconstru¢éo da autonomia no autocuidado tem inicio e termo e decorre
num determinado periodo de tempo. Os processos patoldgicos, por si s, ndo desencadeiam a
consciencializagdo face as mudancas que ocorrem na vida das pessoas, nem 0 inicio da
reconstrugcdo da autonomia. S&8o0 as mudancas em si, como as alteragbes nos processos
corporais e as altera¢des na acao realizada pelo préprio, e a confrontagdo com o que consegue
ou ndo fazer, que fazem com que a pessoa se VA& consciencializando. Sendo esta Ultima
descricdo o que determina o inicio do processo de reconstru¢cdo da autonomia e a vivéncia

ativa da transicéao.

Dos aspetos que mudam e ficam diferentes destacam-se o deixar de fazer o cuidado
domeéstico, as compras, a alteracdo no regime terapéutico, a acessibilidade, o gastar mais
tempo na realizagdo das atividades, a mudanca nas rotinas/habitos, o permanecer mais tempo
em casa e o ficar dependente para a realizacdo das atividades inerentes aos requisitos

universais de autocuidado.

O processo de reconstruir a autonomia implica tomar decisées relacionadas com o trabalho de
transicdo, nomeadamente o gerir recursos humanos, recursos institucionais e equipamentos ou
produtos de apoio. Simultaneamente, € inevitavel o desenvolvimento de competéncias de
autocuidado da pessoa com dependéncia e a necessidade de, pelo menos, um membro da

familia assumir o papel de prestador de cuidados.

No decorrer do processo ha fatores considerados criticos como as condi¢cdes pessoais, 0s
recursos da comunidade, o suporte e a condicdo de saude que determina a forma como a

pessoa vivencia a transicao.
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Os indicadores de resultado da transicéo traduzem-se no aumento do nivel de mobilidade, a
diminuicdo do nivel de dependéncia, na reducdo do nimero de quedas, “numa atividade nova
tornar-se um habito”, no retomar da vida social e numa reformulacao positiva face ao pedir

ajuda.

As terapéuticas de enfermagem que emergiram como promotoras de uma transicao saudavel
foram: promover a consciencializacao face as mudancas que estao ou que vao ocorrer, avaliar
o nivel de dependéncia e identificar com a pessoa as mudancas e diferencas percecionadas;
facilitar a tomada de decisGes, proporcionando informacédo valida para a tomada de deciséao;
identificar antecipadamente necessidades de mudancas na habitacdo, avaliar condicbes
habitacionais e avaliar recursos disponiveis; desenvolver competéncias de autocuidado, instruir
e treinar estratégias de autocuidado, advogar, instruir e treinar o uso de produtos de apoio;
promover o “tomar conta” — reunir com a familia, apoiar na gestao das tarefas, de recursos e

produtos de apoio e desenvolver competéncias para “tomar conta”.

Palavras chave: Autocuidado, Autonomia, Transi¢cdo, Enfermagem.
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ABSTRACT

The research developed assumed self-care as object of study. The study aimed to develop a

theory on rebuilding of autonomy in self-care, after an event generator of dependence.

The investigation included two studies: the first, aimed to characterize the phenomenon of
dependence on self-care at discharge moment and the second aimed to explore in depth the
process of self-care autonomy reconstruction, after an event generator of dependence. The
research was conducted between June 2008 and September 2010, in a Local Health Unit in the
northern region. The patients that participated in the study were those who have dealt with self-

care dependence.

From the results was verified that self-care was the focus of attention most frequently used by
nurses to describe care needs of the hospitalized client. The judgment most often used to

translate the clients self-care needs was the judgment "dependence”.

As a process, the reconstruction of autonomy in self-care occurs during a period of time, having
a beginning and an end. The pathological process itself alone does not lead to the awareness of
the changes in people's lives, nor the beginning of the reconstruction of autonomy. The
awareness occurs by the confrontation with the alterations in life, the body changes, the

modifications in the routinely actions and the identification of what cannot do.

From all the aspects that change and look different, we highlighted the incapacity to perform
homecare and shopping, the modification in the treatment regimen, the accessibility, to spend
more time during the activities, the alterations in routines / habits, to stay longer at home and to

be dependent on self-care activities.

The process of rebuilding the autonomy implies to make decisions related to transition process,
particularly to managing the human resources, institutional resources and support equipment
and products. Simultaneously, it is inevitable the development of self-care competencies and

the role of the caregiver.

During the transition there are factors considered critical to the personal conditions, community
resources, the support and the health condition that determines the way of experiencing the

transition.

The outcome indicators are related to the increased in the mobility level, the lowering of
dependence level, the reduction of falls, the “adoption of new habits”, the beginning of social

activities, and the adoption of a positive attitude related to ask for support.

The nursing therapeutics promoters of healthy transition that emerged throughout the study
were: to promoting awareness of the changes that are or will occur, to assess the dependence

level and to identify the person changes and the perceived differences; to facilitating decision
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making, proving valid information to decision making process; to identifying in advance the need
of alterations of housing conditions, to assess housing conditions and to assess available
resources; to promoting the development of self-care competencies, to instructing and to
training self-care strategies, to advocating, educating and training the use of support products
and equipment; to promoting the caretaking, to get together with the patient family, to support
the management of tasks, and support resources products, and to develop caregiver role

competencies.

Keywords: Self-care, Autonomy, Transition, Nursing.
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1. INTRODUCAO

Neste relatorio apresentamos um percurso de investigacdo de cerca de quatro anos,
que teve por finalidade desenvolver uma teoria explicativa sobre a reconstrucédo da
autonomia no autocuidado, ap6s um evento gerador de dependéncia. Neste capitulo
explicitaremos a problematica do estudo.

Assim, comegamos por realizar um enquadramento conceptual onde se destacam as
teorias do Autocuidado de Orem ) e das Transicdes de Meleis @ @ ® pela importancia
gue estas tiveram para a construgdo da problematica. Depois da andlise da
investigacdo produzida no dominio do autocuidado, partimos para a apresentagéo: do
problema de investigacdo e conceitos centrais; da finalidade e das questbes

orientadoras do estudo. Esta introducdo termina com uma visdo geral do documento.

1.1.0 autocuidado

Na procura de teorizacdo para clarificar o que é a Enfermagem e o que a distingue das
outras disciplinas no ambito das ciéncias da saude, na década de 50 do século
passado, emergiram diferentes teorias e modelos conceptuais de Enfermagem. Estas
teorias e modelos representam e explicam a realidade e receberam influéncias dos
interesses profissionais, dos contextos socioculturais e da base experiencial e

educacional dos teéricos nos diferentes momentos ©.

A enfermagem tem enfrentado enormes transformacdes a nivel da prestacdo de
cuidados, da formagdo, da gestdo e da investigacdo. As mudancas tém tido como
propdsito principal “esclarecer a sua fungao social” © P *®. De facto, clarificar o mandato
social e a forma particular de entender a realidade sensivel ao exercicio profissional

dos enfermeiros tem sido abracado como um desafio.
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Apesar da sua antiguidade, a misséo social dos enfermeiros nem sempre foi clara.
Desde Nightingale ©® que a busca da especificidade da Enfermagem tem sido uma
constante, procurando clarificar a area especifica da disciplina. Para uns, o exercicio
profissional do enfermeiro centra-se no auxilio do médico. Porém, para outros, a
enfermagem, para além desta dimensdo interdependente, tem uma dimenséo
auténoma ®. Talvez por isso, Hesbeen defenda que o valor de uma profissdo, em
particular a enfermagem, ganha forma na valorizacdo do seu conteldo profissional e
do seu contributo especifico ™ Esta abordagem confere, de forma sustentada, valor e
reconhecimento agueles que sdo os seus atores. Por isso, a necessidade de a definir.
Esse trabalho resultou do esforgo de definir “qguem somos?”, “o que fazemos?” e “qual
0 nosso objetivo”. Foram varias as circunstancias sociais e histéricas que a nivel
mundial, e Portugal ndo foi excegéo, condicionaram o rumo dos acontecimentos. A
investigacdo em enfermagem, neste periodo, comegava a desabrochar, visando a
melhoria e exceléncia dos cuidados de enfermagem através do desenvolvimento de

uma base de conhecimentos @,

1.1.1. Teoria de enfermagem do défice de autocuidado

A analise das teorias de enfermagem pode realizar-se por diferentes perspetivas. Uma
analise possivel foi orientada pelos aspetos cronoldgicos, organizando as teorias de
enfermagem em cinco escolas de pensamento ®. Neste projeto, das cinco escolas
sugeridas por Kerouac e colaboradores vamos centrar-nos na escola das
necessidades, pela relevancia que esta tem para este trabalho de investigacdo ©. A
escola das necessidades surgiu tentando dar resposta a questdo “o que fazem os
enfermeiros?”. A pessoa é entendida como um ser em crescimento e em mudanga
desde o nascimento até & morte. Cada pessoa possui um conjunto de necessidades
hierarquizadas de acordo com o grau de importadncia para a sua sobrevivéncia. A
pessoa necessitara de cuidados de enfermagem quando ela propria ndo consiga
satisfazer as suas necessidades. Os cuidados de enfermagem tém, entdo, como
proposito assistir e substituir o individuo, doente ou saudavel, naquilo que ele nédo
consegue fazer por si, que faria sem ajuda se tivesse a forca, a vontade ou os
conhecimentos necessarios, sempre com O pressuposto da recuperagdo da
independéncia ou de uma morte serena. A salude é encarada como a capacidade de
ser independente face a satisfacdo das suas préprias necessidades e o ambiente é
tido em consideracdo na medida do seu contributo para a independéncia na satisfacdo

das necessidades das pessoas. Virginia Henderson, Faye Abdelah e Dorothea Orem
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sdo enfermeiras associadas e divulgadoras desta escola de pensamento. O trabalho
desenvolvido por Orem continua a ser uma referéncia nos nossos dias, sendo uma
citacdo obrigatdria nos trabalhos de investigacéo realizados no ambito do autocuidado.
O International Orem Society for Nursing Science and Scholarship promove a
divulgacéo e o incremento da utilizagao do trabalho desenvolvido por Orem. De acordo
com Meleis, Orem é a tedrica de enfermagem mais referenciada ®. Por tudo o que
referimos, faz sentido apresentar aqui 0s pressupostos teéricos da Teoria de
Enfermagem do Défice Autocuidado desenvolvida por Orem no final dos anos 60, do

século passado.

O autocuidado é, de acordo com Orem @, uma fungdo humana reguladora que os
individuos tém de desempenhar por si préprios, ou que alguém a executa por eles,
para preservar a vida, a saide, o desenvolvimento e o bem-estar. E aprendido e
executado deliberada e continuamente de acordo com as hecessidades dos
individuos. Estas condicbes estdo associadas ao estddio de crescimento e
desenvolvimento, estados de salde, caracteristicas especificas de salde, com a

cultura e com fatores ambientais .

A Teoria de Enfermagem do Défice Autocuidado € uma teoria geral que engloba trés
teorias @: a teoria do autocuidado, que descreve como e porqué as pessoas cuidam
de si; a teoria do défice de autocuidado, que descreve e explica porque razdo as
pessoas podem ser ajudadas através dos cuidados de enfermagem; e a teoria dos
sistemas de Enfermagem, que descreve e explica as relagbes que tém de ser

mantidas para que se faca Enfermagem ®.

A Teoria fundamenta-se em cinco conceitos centrais inter-relacionados: a acédo do
autocuidado; a capacidade de autocuidado; a necessidade de autocuidado; o défice de
autocuidado e a intervencéo enfermagem. A autora® apresenta um conceito adicional,
denominado requisito de autocuidado, e um periférico, que sdo os fatores
condicionantes basicos. Os quatro primeiros conceitos estdo orientados para as
pessoas que necessitam de cuidados de enfermagem, e o quinto, a intervencdo de

enfermagem, esta orientado para o enfermeiro. Assim, de acordo com Orem @-

A acdo do autocuidado — representa as atividades desempenhadas pelos individuos,
de forma deliberada, para a manutencdo da sua vida, saude e bem-estar. Sendo, por
isso, um fenédmeno ativo, voluntario e intencional que envolve a tomada de decisdo. O
desenvolvimento das préaticas do autocuidado € um processo pelo qual as atividades
sdo aprendidas e que, consequentemente, sdo determinadas pelas crencas, habitos,

costumes e praticas culturais do grupo, ao qual pertence o individuo que as executa.
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A capacidade de autocuidado — refere a capacidade de desempenho adquirida e
utilizada pelo individuo para efetuar as atividades do autocuidado.

A necessidade autocuidado — constitui a soma de a¢Bes necessarias, em momentos
especificos ou durante um periodo de tempo, de modo a satisfazer os requisitos de
autocuidado que podem ser do tipo: universal, de desenvolvimento e de desvio da
saude. Quando o individuo reconhece as suas necessidades, a sua incapacidade de
execucdo, ou ambas, ativa-se a necessidade de autocuidado surgindo, desta forma, a
necessidade de intervencdo do enfermeiro. Assim, a necessidade de autocuidado
inicia-se ao determinar o comprometimento dos requisitos necessarios para o cuidado,
e varia na sua composicdo, complexidade e estabilidade, e de acordo com os

requisitos que lhe deram origem.

O défice de autocuidado existe entre a capacidade de agéo do individuo e as suas
necessidades. Desta forma, o défice refere-se a uma relacdo entre as acdes que 0s
individuos deveriam desenvolver e aquelas que tém capacidade de desenvolver, no

sentido de manter a vida, a satde e o bem-estar .

Os défices de autocuidado identificam-se como totais ou parciais; o primeiro implica a
auséncia de capacidade para satisfazer as necessidades, e o segundo refere-se a
incapacidade de satisfazer alguma, ou algumas necessidades, estando associados
ndo somente as limitagbes dos individuos para realizar estas medidas de cuidados,

mas também com a falta de continuidade e efetividade na provisdo do cuidado®.

O ultimo conceito central é o de intervencdo de enfermagem, que refere a atencao de
um enfermeiro como compensacao ou de ajuda dada a outros para dar resposta as
necessidades de autocuidado da pessoa . As intervencées podem ser, de acordo
com a Teoria dos Sistemas de Enfermagem: totalmente compensatérias (compensar a
incapacidade, apoiar e proteger); parcialmente compensatorias (substituir o cliente em
algumas atividades); ou de apoio e educacdo (ajudar a tomar decisbes, fomentar a
aprendizagem, fornecer informag&o), tendo por objetivo satisfazer e modificar os

requisitos de autocuidado universal, de desenvolvimento e os desvios da saude @,

Um conceito adicional apresentado por Orem é o requisito de autocuidado definido
como agdo voltada para a provisdo do cuidado, isto é, as condi¢cdes basicas
requeridas para se atingirem os objetivos pretendidos . Os requisitos de autocuidado
apresentam trés categorias: 1) universal; 2) de desenvolvimento; 3) os desvios da
saude. Os requisitos universais representam as a¢des humanas que se produzem a
partir das condi¢cdes internas e externas do individuo, que mantém a estrutura e

funcionamento humano, as quais, por sua vez, apoiam o desenvolvimento humano. Os

26



| Introducéo |

requisitos universais sdo comuns a todos os seres humanos durante todos os estadios
do ciclo vital, séo inter-relacionados, e atendem a aspetos de idade, sexo, estado de

desenvolvimento, fatores ambientais e outros.

Os requisitos de desenvolvimento estdo associados aos processos de
desenvolvimento humano, assim como as condi¢des e eventos que ocorrem durante
diversas etapas do ciclo vital; eventos que podem afetar o desenvolvimento, tais como:
infancia, adolescéncia, envelhecimento, gravidez e parto, situacdo de casamento,
divércio, situacdes de mudanca no percurso da vida . E, por ultimo, os requisitos de
desvio da saude estdo associados as altera¢des na constituicdo corporal, & genética,
aos desvios estruturais e funcionais, com seus efeitos, e as medidas de diagnéstico e

terapéutica médica “.

Os fatores condicionantes basicos, internos e externos ao individuo, sdo aqueles que
afetam a sua capacidade, o tipo e a quantidade de cuidado requerido. Basicamente
sdo as caracteristicas pessoais, como: idade; sexo; estado de desenvolvimento;
estado de salde; fatores socioculturais, familiares e ambientais; aspetos relativos ao

sistema de assisténcia & satde; padréo de vida e a disponibilidade de recursos ®.

As acOes de autocuidado guardam relagdo com as capacidades e o tipo de resposta
de autocuidado ®. As pessoas tém habilidades especificas, bem como respostas
adequadas face as necessidades de autocuidado, pois 0 ser humano € visto e descrito
como um agente de autocuidado. Quando as pessoas realizam ac¢fes deliberadas
nesse sentido, estdo a fazer uso das suas capacidades com a finalidade de satisfazer
as suas necessidades. Estas constituem os requisitos de autocuidado que o individuo

deve satisfazer.

A intervencdo de enfermagem passa a ser uma exigéncia quando o individuo se
considera incapacitado ou limitado para prover autocuidado continuo e eficaz @.
Portanto, esses cuidados podem ser realizados pelo enfermeiro, quando as
capacidades da pessoa sdo insuficientes para satisfazer uma determinada
necessidade de cuidado ou se preveja uma relagdo futura de défice por previsiveis
diminuicbes de habilidades do autocuidado, por exemplo por cirurgia. Assim sendo,

existe uma relacdo entre défice de autocuidado e a intervengéo de enfermagem.

No esquema 1 estdo representados 0s conceitos centrais da teoria de autocuidado )

atras mencionados, assim como as relacdes existentes entre eles.
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Esquema 1 — Adaptado de Orem: representacdo dos conceitos centrais da teoria do autocuidado

O conhecimento da teoria de Orem ) permite, de facto, uma compreenséo abrangente
do fendmeno autocuidado. No entanto, neste relatério vamos apresentar a teoria das
transigdes, porque, tal como defendem Norma Chick e Afaf Meleis © estudar a pratica
e desenvolver o conhecimento da disciplina sob o prisma do conceito das transi¢cdes
pode constituir uma mais-valia na compreensdo e na interpretagdo das interacdes
entre a pessoa e 0 ambiente e 0s seus efeitos, reais ou potenciais, sobre a saude. E

porque a “reconstrucdo da autonomia” representa uma transigao.

1.2.Teoria das transi¢oes

A Enfermagem toma por foco de atencdo as respostas humanas as transicoes,
decorrentes de eventos relacionados com processos de saude-doenca e/ou com
processos de vida . Duas décadas depois, Meleis completa esta ideia afirmando que
os enfermeiros antecipam, avaliam, diagnosticam, lidam e ajudam a lidar com as
mudancas, promovendo um nivel maximo de autonomia e bem-estar. Face a este

entendimento da missdo dos enfermeiros, emergem trés questbes: “O que sé&o
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transi¢cbes?”, “Como podem os enfermeiros identificar e caracterizar as transicoes que
os clientes experienciam?” e “De que modo ampliar o conhecimento sobre as

transi¢des influencia a qualidade dos cuidados e os ganhos em saude?”.

A necessidade, por um lado, de lidar com as mudangcas e com os desafios que
ocorrem ao longo do tempo e, por outro, de se ajustar a essas realidades é uma

propriedade inerente a vida.

Ao longo da vida, ha mudancas que interferem no nivel de salude. Mas serd que
mudanca e transicao constituem diferentes palavras para designar o mesmo conceito?
Diversos autores tém respondido que o conceito de transicdo € distinto do conceito de
mudanca @ @9 @Y Mudanca aponta para a situacéo e a transi¢do para a vivéncia da
situacdo; a mudanca é externa e a transicdo interna. Assim, a mudancga, seja ela

desejada ou forcada, implica, por vezes, uma transigéo @ % (1),

Norma Chick e Afaf Meleis, jA nos finais dos anos oitenta, num capitulo do livro
Nursing Research Methodology, apresentaram a andlise do conceito de transic¢ao,
acreditando que esta tarefa pode constituir um catalisador para desocultar o

conhecimento “entranhado” na pratica clinica ©.

Transicdo, na sua acegao genérica, € uma palavra que deriva do latim ‘transitio—6nis’,
significando o ato, efeito ou modo de passar lenta e suavemente de um lugar, estado

ou assunto para outro, passagem, fase ou periodo intermédio num processo evolutivo
(12)

Nos ultimos anos, no desenvolvimento do conhecimento préprio da disciplina, tem
vindo a assumir-se que transicdo representa 0 processo que conduz a incorporacao
das mudancas no modo de viver, com consequente reorientacdo e redefinicdo do

modo de ser e de estar do individuo que a vive © 0 (D,

A transi¢do € assumida como area de atencao dos enfermeiros quando interfere com a
saude, ou quando as respostas a transicdo sdo manifestadas através de
comportamentos relacionados com a satde ©. As transicdes podem ser entendidas
como experiéncias humanas, descritas como o conjunto de respostas, ao longo do
tempo, moldadas pelas condigcbes pessoais e ambientais, pelas expectativas e
perce¢Bes dos individuos, pelos significados atribuidos a essas experiéncias, pelos
conhecimentos e habilidades na gestdo das modificagcdes, bem como pelo impacto
destas modificacées no nivel de bem-estar *® ** A experiéncia da transicdo exige, por
isso, que cada pessoa incorpore novos conhecimentos, que altere comportamentos,
gque redefina os significados associados aos eventos e que, consequentemente, altere

a definicdo de si mesmo no contexto social .
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O processo, a percecdo e a ruptura (disconnectedness) sdo apontados como
caracteristicas universais da transicdo . De facto, a transicéo pode ser caracterizada
COmMO um processo organizado numa determinada sequéncia e que decorre ao longo

de diversas fases (Esquema 2).

Entrada Passagem Saida

Esquema 2 — Transi¢cdo enquanto processo ©

O inicio e o fim ndo sao simultaneos, existindo uma no¢ao de movimento que envolve
tanto a rutura com a vida tal como era conhecida, como as respostas da pessoa ao
evento que desencadeou a transicdo ©. Com base nestas no¢des compreende-se 0
entendimento da transicdo como processo que ocorre hum tempo, com sentido de

fluxo e movimento, sem limites nitidamente definidos *®.

De acordo com Chick & Meleis @, a sequéncia é invariavel. Todavia, a duracéo e o
efeito da ruptura de cada fase ndo o sdo. A duracdo da transicdo corresponde ao
periodo de tempo (time span) que decorre entre a antecipacdo, quando possivel, da

necessidade de mudar e a estabilidade na nova condicao.

A percecdo guarda estreita relacdo com o significado que a transicdo assume para
quem a experiencia. E influenciada pelo ambiente e pelas caracteristicas do individuo

e influencia as respostas aos eventos e, por essa via, os resultados da transicao.

Uma outra caracteristica elementar da transicdo é a rutura (disconnectedness) ©.
Rutura traduz a ideia de corte nas relagcdes, nos compromissos ou com o previamente
estabelecido. Efetivamente, quem vive uma transicdo é confrontado com a rutura com
os lagos que suportam e fortalecem os sentimentos de seguranca no mundo tal qual o
conhece. A rutura pode ocorrer a diversos niveis, nomeadamente a perda de pontos
de referéncia habituais; da incongruéncia entre as expectativas construidas no
passado e as percecbes determinadas pelo presente; da discrepancia entre as

necessidades e a disponibilidade; e 0 acesso a recursos para a sua satisfacao.

A partir de uma revisdo de estudos de investigacdo desenvolvidos em torno das

transicbes, em 2000, Meleis et al. apresentam a Teoria de Médio Alcance das
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TransicOes. Assim, a teoria foi organizada em torno de trés conceitos centrais: a

natureza, as condicdes facilitadoras e inibidoras e os padrdes de resposta.

1.2.1. Natureza das transi¢cdes
Quanto a natureza, as transicdes podem ser analisadas de acordo com o tipo, o

padréo e as propriedades.

1.2.1.1. Tipos de transicao

Quanto ao tipo, as transicbes podem ser saude/doenca, de desenvolvimento,

situacional e organizacional 3 ® ),

A transicdo saude/doenca esta relacionada com uma mudanga subita no desempenho
de papel resultantes de alteracdo subita da condicdo de saude, da passagem de um
estado saudavel para viver com uma doenga cronica ou o agravamento do estado da

condicéo de satde ¥,

A transicdo desenvolvimental esta associada a eventos de desenvolvimento, individual
ou familiar. Sdo exemplos deste tipo de transicdo a passagem da infancia a
adolescéncia (que pode acarretar potenciais problemas de saude nomeadamente
abuso de substancias e gravidez na adolescéncia) e o envelhecimento (pode
condicionar problemas de saude relacionados com a identidade, reforma e doencas

crénicas) 4 @),

A transicdo situacional esta associada a eventos que exigem a definicdo ou
redefinicdo do repertério de papéis do cliente (pessoa ou familia) ©. Constituem
exemplos de transigbes situacionais a passagem de um papel “nao parental” para um
papel parental; a passagem de desempenho parental de mé&e e pai para
monoparental; e, a inclusdo ou perda de um membro da familia por nascimento ou

morte; e, 0 assumir o papel de prestador de cuidados.

A transi¢do organizacional é um tipo de transicdo associada a mudancas relacionadas
com o ambiente. Este tipo abrange aspetos relacionados tanto com o ambiente social,
politico e econ6mico como com as alteracdbes na estrutura e dindmica das

organizacgdes ¥,
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1.2.1.2. Padréo da transicao

As transicdes ndo sdo discretas nem mutuamente exclusivas . De facto, a anélise
dos estudos suporta a ideia de que as transi¢coes possuem padrdes de complexidade e
de multiplicidade, na medida em que cada pessoa pode estar a viver mais do que um

tipo de transicdo simultaneamente.

No que concerne aos padrdes, as transicdes podem ser caracterizadas como Unicas
ou mudltiplas, sequenciais ou simultaneas e relacionadas ou nao. Por exemplo, uma
mulher pode estar a lidar simultaneamente com uma transicdo de desenvolvimento,
relacionada com a menopausa, e com uma situacional, relacionada com a migracéo e

o trabalho .

1.2.2. Propriedades da transicao

A consciencializacdo, o envolvimento, a mudanca e diferenca, o periodo de tempo e

0S pontos e eventos criticos foram descritos como propriedades das transi¢oes.

1.2.2.1. Consciencializacéo

A consciencializacdo é considerada uma propriedade chave do todo o processo, na
medida em que esta relacionada com a percec¢édo, o conhecimento e o reconhecimento
da experiéncia de transicdo. O nivel de consciencializacdo reflete-se no grau de
congruéncia entre o que se sabe sobre o0 processo, as respostas e as percecdes dos

individuos a lidar com transi¢ées similares © .

Em resposta a situacdes de rutura nos relacionamentos e na vida diaria, a pessoa
necessita reconhecer que o anterior modo de viver teve um fim e que a realidade atual
esta sob ameaca; por isso, Bridges ' defende que a consciencializacdo da mudanca
necessita ocorrer para que a ftransicAo se inicie. O processo de se ir
consciencializando implica reconhecer o que mudou e em que medida as coisas estao
diferentes. Quando existe tal reconhecimento, a pessoa consegue encontrar uma
coeréncia para 0 que esta a acontecer e reorganizar-se num novo modo de viver, de

responder e de estar no mundo.
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As dimensobes da diferenca que podem ser exploradas incluem a natureza, a duragéo
e a direcdo da mudanca, a perce¢do da importancia e da severidade da mudanca e o
impacto da vida pessoal, familiar e social nas mudancas “ ®©.

A relagéo entre tomar consciéncia da realidade e o iniciar a transicao ndo é pacifica
entre os autores. A questdo principal que subsiste na analise desta propriedade esta
relacionada com a duvida sobre se alguém que ndo tem consciéncia da transicao,
estard efetivamente a vivencia-la. Chick & Meleis ® sustentam a ideia de que a
consciencializacdo, em torno das mudancas que estdo a ocorrer, é essencial para
‘estar em transicdo’. Todavia, Meleis et al. @ defendem exatamente o contrario,
sugerindo que a auséncia de consciencializagdo das mudancgas ndo é sinonimo de néo
estar a iniciar a transi¢éo. A controversia remete para a reflexdo em torno da ideia de a
consciencializagdo da necessidade da transicdo poder ser reconhecida
antecipadamente pelo enfermeiro, antes mesmo de o cliente tomar consciéncia da
necessidade de se ajustar a nova condi¢do. Assim, persiste a questdo: para iniciar a
transicdo quem devera ter, em primeira instancia, a perce¢do, o conhecimento e o

reconhecimento das mudancas — os clientes e/ou os enfermeiros?

A necessidade de dar resposta a estas questbes tem desencadeado o
desenvolvimento de estudos de investigacdo sobre os processos de transicao,
nomeadamente, como avaliar o nivel de consciencializacdo face as mudancas e
diferencas impostas pelos eventos geradores da transigdo, e identificar as terapéuticas

de enfermagem mais ajustadas para a sua promocao.

1.2.2.2. Envolvimento

O conceito de envolvimento traduz a ideia de participagdo ativa e empenhada no
processo de transicdo. O envolvimento, enquanto propriedade da transicdo, é
entendido como o0 grau com que alguém revela implicar-se nos processos inerentes a
transicdo. O envolvimento pode ser desencadeado tanto por eventos fora do controlo
do individuo como pelo préprio, pode envolver mais do que uma pessoa e €

influenciado pelo contexto e pela situagédo ™ ©,

O nivel de consciencializag&o influencia o grau de envolvimento, na medida em que
este fica comprometido se néo existir consciencializagéo, pois ninguém se envolve em
algo que para si ndo existe @ @ 9 @D A condicdo de saude da pessoa, 0s recursos
disponiveis e o suporte social sdo, a semelhan¢ca do nivel de consciencializacao,

fatores que influenciam o nivel de envolvimento. A procura de informacdo ou de
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recursos, a preparagdo antecipada para lidar com o evento e o ajustamento pro-ativo
nas atividades da vida diéria, adotando novas formas de viver e de ser, sdo exemplos

de envolvimento no processo de transigao.

1.2.2.3. Mudanca e diferenca

As transicdes sdo resultado de mudancas e resultam em mudancas, por isso, a
mudanca e a diferenca s&o consideradas propriedades essenciais da transicdo “. Ao
longo da transicdo, a pessoa pode experienciar mudancas significativas em si, no

ambiente e no modo como as percebe .

A mudanca € uma propriedade da transicdo que engloba diversas dimensfes: a
natureza da mudanca, a temporalidade, a importancia percebida da gravidade da
situacdo e as normas e expectativas pessoais, familiares e sociais. Para explorar a
natureza da mudanga importa questionar, por exemplo, se é uma alteracdo da
condicdo de saude fisica ou mental, na condigdo social ou econOmica, na
autoimagem, nas expectativas ou na rede de suporte. Relativamente a temporalidade
importa perceber em que momento a pessoa ou familia reconhecem a necessidade de
mudanca. Para caracterizar a mudanca e diferenca interessa também perceber quao
importante, ou grave, € a mudanca e o impacto que vai ter no estilo e habitos de vida
do individuo e pessoas significativas. Em relacdo as normas e expectativas pessoais,
familiares e sociais importa averiguar se a mudanca era esperada e como se

caracteriza, confrontando-a com as normas e as expectativas da sociedade.

A diferenca pode manifestar-se quando confronta a realidade com as expectativas:
pode sentir-se diferente, pode ser visto como diferente ou ver o mundo e 0s outros de

forma diferente.

A diferenca percebida pode levar a mudancas de comportamento e de percecfes. De
facto, ao longo da transi¢cdo pode haver momentos de perda e incongruéncia entre as
expectativas prévias e as perce¢fes atuais com a falta de pontos de referéncia
conhecidos. Assim, facilitar o processo de transicdo implica avaliar, entre outros
aspetos, o nivel de conforto com a situagéo, o impacto da mudanca e da diferenca no
nivel de bem-estar e a capacidade da pessoa para lidar com essas mudancas e

diferencas.
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1.2.2.4. Periodo de tempo — ‘time span’

A passagem do tempo é um elemento essencial na transicdo @ V. O processo de se
adaptar ao novo modo de ser e de estar exige um tempo, que decorre entre a rutura
com o que era habitual e rotineiro e o viver com as altera¢des inerentes a transicdo e o
ajustar-se a nova condicdo, conseguindo alcancar um novo equilibrio @7 @b,
Efetivamente, a transi¢do tem inicio e um fim, isto €, a pessoa tera que abandonar os
“modos de ser” habituais e reorganizar uma ‘nova’ maneira de viver.

Alguns autores referem que o ponto de partida ndo é mais do que o fim do que existia

(19 ® @Y pe facto, Bridges afirma que "endings are the first, not the last, act of the

" (10p- 132 De acordo com este autor todas as transicdes comegam por um fim:

play
antes de abracar 0 novo, € necessario abandonar o passado. O fim, enquanto ponto
de partida da transicdo, pode ser identificado a partir dos primeiros sinais de
antecipacdo, de percecdo, ou evidéncia da mudanca. Evolui ao longo da transicao,
atravessando um periodo de instabilidade, de confusdo e de stresse, até um eventual

novo fim, com um novo comeco, ou periodo de estabilidade.

Kralik & Telford *”, no seu estudo sobre ‘Transition in chronic iliness’, descreveram o
processo de resposta a mudanca em quatro fases: uma fase inicial caracterizada pelo
conhecimento das rotinas de vida diaria, tal como eram conhecidas e familiares
(familiar life); uma segunda fase caracterizada pelo fim da vida tal como era conhecida
e por um tumulto de emocgdes: “porqué eu? porqué agora? porqué desta forma?” (the
ending); a fase seguinte, designada de in limbo, caracterizada por ndo possuir nem
passado nem presente, pois 0 modo de viver habitual deixou de o ser e 0 modo de
viver futuro ainda ndo esta claro; a Ultima fase caracteriza-se pelo “renascer’,
integrando as alteragBes nas rotinas de vida diéria (becoming ordinary). O evoluir da
situacdo ao longo das fases descritas conduzird a um ponto de maior estabilidade

consigo mesmo e com outros, quando comparado com o inicio da transi¢do ¢” 8 (3),

1.2.2.5. Pontos e eventos criticos

Algumas transicdes estdo associadas a eventos, como por exemplo: o nascimento, a
menopausa, ou o diagndstico de uma doenca. Outras transicdes podem ocorrer sem
que os eventos associados sejam tdo evidentes. A identificagcdo e descricdo dos

eventos e pontos criticos constituem etapas incontorndveis para planear e
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implementar as terapéuticas de enfermagem, de modo a apoiar as pessoas ao longo
do processo de transigao.

De acordo com Meleis et al. ¥, nos diversos estudos sobre transicbes emergem
evidéncias de pontos ou eventos de viragem (‘fturning points or events’). Ao longo
deste periodo, e conforme a natureza da transi¢cdo, podem existir pontos criticos
caracterizados pela instabilidade, incerteza e rutura com a realidade.

Os eventos e pontos criticos podem interferir com o desenrolar da transicdo na medida
em gue podem influenciar a velocidade do processo, da consciencializacdo e do
envolvimento. A medida que o processo evolui importa que os enfermeiros sejam
capazes de identificar os pontos e eventos criticos potencialmente associados a mal-
estar, aumento da vulnerabilidade, crescente consciencializagdo da mudanca e
diferenca, envolvimento mais ativo ou procura de informacdo. Podem, ainda, ser
identificados pontos criticos de fim (final critical points), quando traduzem sentido de
estabilizacdo nas novas rotinas, competéncias, estilo de vida e atividades de

autocuidado @,

1.2.3. Condicdes facilitadoras e inibidoras

O modo de lidar com a transi¢éo é determinado por varios elementos do processo, do
periodo de tempo e da percecao individual da experiéncia. De facto, cada pessoa
atribui significado as situacdes de salde e doenca, de acordo com os valores, as
crencas e os desejos, que caracterizam a singularidade e projeto de saude individuais
@ (9 Assim se compreende o modo como os significados e as percecbes sdo

influenciados e influenciam o decurso da transigéo ® @9,

Para compreender as experiéncias dos clientes, ao longo da transicdo, € necessario
caracterizar as condicbes pessoais, da comunidade e da sociedade, que podem

facilitar ou dificultar uma transi¢do saudavel.

1.2.3.1. Condicdes pessoais

As condi¢cBes pessoais englobam os significados, as crencas e as atitudes culturais, o

estatuto socioeconémico, o nivel de preparacao e o nivel de conhecimento/habilidade.
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1.2.3.1.1. Significados

O significado guarda relagao estreita com a percec¢do. Significado é entendido como o
‘valor, importancia de alguma coisa’ *? P 39 O significado atribuido é construido a
partir da interpretacdo que cada um faz da realidade que o envolve e experiencia,
apreendida através dos oOrgdos dos sentidos — perce¢do. De facto, a percegéo
corresponde ao ‘registo mental consciente de estimulos sensoriais; ter nogdo de

objetos ou outros dados através dos sentidos’ #* -39,

A partir dos significados construidos, tendo por base as experiéncias vividas e a
percecdo da realidade, cada pessoa vai definindo a sua forma de agir, de sentir, de ver
e de ser em relagdo a tudo o que € importante para si e para os que lhe séo
significativos. Assim se compreende a influéncia dos significados atribuidos as

vivéncias no modo de lidar com a transigao.

Kralik & Van Loon “® referem que aprender a viver com uma doenca crénica & um
processo dificil, pois implica que a pessoa reveja os significados atribuidos a muitos
aspectos da sua vida, que faca o luto das perdas e que integre na sua vida as
estratégias terapéuticas necessarias. Exige, por isso, que a pessoa atribua significado
a aprendizagem que vai fazendo, mesmo que as vivéncias sejam adversas. Os

significados s&o construidos a partir do conhecimento que vai sendo adquirido “.

De acordo com a forma como os significados sdo entendidos — positivos, neutros ou
negativos, podem constituir-se fatores facilitadores ou inibidores da transicdo. A
atribuicao de significado positivo ou neutro a experiéncia pode ser facilitador da
transicdo na medida em que tem o potencial de fomentar o envolvimento e o
ajustamento a mudanca necessarios para lidar com a nova condicdo. Esta nocao é
veiculada nos resultados do estudo desenvolvido por Sawer ®, no qual se verificou
gue as maes que atribuiram ao exercicio do papel maternal significado positivo -
responsabilidade, prote¢do, apoio e sentir-se Util — vivenciavam uma transicao
saudavel para a maternidade . Se, pelo contrario, o significado atribuido & mudanca é
negativo, o processo de transicdo pode estar comprometido. Se uma pessoa atribui
significado negativo a utilizacdo de determinado equipamento, por exemplo ao uso de

cadeira de rodas, tende a resistir ao desenvolvimento de competéncias para o utilizar.
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1.2.3.1.2. Atitudes e crencas culturais

A atitude tem sido entendida como a predisposi¢do do individuo em responder ou agir
de um modo caracteristico sobre o que o rodeia, isto é, refere o pré-anuncio de um
comportamento, uma tendéncia ou uma inclinagdo para agir. A acdo pode ser de
afastamento ou de aproximagdo face a elementos da realidade. De acordo com
Kendler ®®, a atitude possui trés componentes basicas: cognitiva, afetiva e
comportamental. A componente cognitiva esta associada a formacéo de crencas sobre
a realidade e é construida a partir da informacéo recolhida. A componente afetiva, por
seu turno, é constituida pelos sentimentos positivos ou negativos em relagdo a um
determinado objeto ou situagdo. A componente comportamental reflete a existéncia de

comportamentos verbais que evidenciam a preferéncia, a aversao, etc.

Kendler ®® defende que a atitude é a consequéncia de um silogismo que liga a crenca
e o valor. De acordo com este autor, a atitude (a predisposicdo) resulta da associacao
de dois elementos: a crenca (acreditar que) e o valor (principio subjetivo-emotivo).
Assim, o valor da a crenca o espectro motivacional, isto é, o caracter de forca que leva
o individuo a agir ou a pensar de uma determinada maneira. Por exemplo, se alguém
acredita que nao é capaz de mudar o comportamento e entender que ndo mudar o
comportamento é ser incompetente, pode inferir que é incompetente por ndo conseguir
mudar o comportamento e esta atitude interferir na disposicdo para lidar com a
transicdo. A atitude - “eu sou incompetente” - reflete parte de uma relacdo avaliativa
entre dois conceitos: o primeiro exprimindo um conhecimento de si e 0 segundo ao

valor que o condiciona.

De acordo com o ICN @V, a atitude, enquanto processo psicolégico, refere um modelo
mental, uma orientacdo e uma opinido aceite. Na CIPE® séo especificadas seis tipos
de atitude: atitude face ao cuidado, atitude face a gestdo de medicamentos, atitude
face ao cuidado no domicilio, atitude face ao status nutricional, atitude face a cirurgia e
atitude face a dor. Cada uma das atitudes representa a opinido acerca de aspetos que
influenciam a agéo, por exemplo a atitude face ao cuidado refere a “opinido sobre o

tratamento e o prestador de cuidados de satde” P78,

As crencas sdo resultado da educacdo, da cultura, do ambiente, dos outros
considerados como referéncia, e das experiéncias, sejam elas positivas ou negativas,

afetando o modo como cada individuo lida com a transi¢ao.
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As crencas sdo entendidas como “opinides, conviccdes e fé&” @1 P-7® Deste modo, a
crenga cultural pode ser definida como a “conviccdo e disposicdo da pessoa para

manter ou abandonar acées tendo em conta os valores da sua propria cultura” P78,

As crengas constituem principios orientadores que conferem significado e dire¢cdo a
vida. Funcionam como filtros pré-formatados que faciltam a organizacdo e a
construcdo das percecdes sobre a realidade. Assim, constroem-se crencas sobre o
préprio, sobre os outros, sobre os relacionamentos, sobre o que se é capaz de fazer e
sobre o0 que se acredita ser possivel ou impossivel. Qualquer ideia pode ser
transformada numa crenga, mas nem tudo em que se acredita € uma crencga. Claro
esta que nem toda a realidade é influenciada pelas crengas. Um exemplo tipico sdo as
leis da natureza, nhomeadamente a gravidade, na medida em que sdo imutaveis

independentemente da crenga que se possa ter.

Alguns autores referem que héa diferentes intensidades naquilo em que se acredita.
Dai que importa proceder ao diagnéstico diferencial entre opinido, crenga e convicgao.
A opinido pode ser mudada com facilidade, de acordo com a percecéo que se tem das
coisas. A crenga € construida, habitualmente, a partir das experiéncias e com base
numa logica. A conviccdo € a mais intensa, podendo desencadear reacdes e acdes

desprovidas de racionalidade.

1.2.3.1.3. Estatuto socioeconémico

O estatuto socioecondmico constitui também um fator que pode condicionar o decurso
da transicdo. Esta condicao refere a posicdo, ou ordem, relativa de um individuo numa
hierarquia baseada em atributos sociais e econémicos, que se exprimem no acesso
diferencial a recursos e a comodidades valorizadas. Séo trés os indicadores do
estatuto socioeconémico tradicionalmente mais relevantes - o nivel dos rendimentos, a

ocupacao profissional e o grau de instrucéo %,

A caracterizacdo do estatuto socioeconomico é util na identificacdo de pessoas
potencialmente expostas a riscos determinados pelo ambiente fisico e social sob o
qual vivem e se desenvolvem. Meleis et al. ® reconhecem que o baixo estatuto
socioecondmico pode assumir-se como um fator inibidor para a transicao saudavel, na
medida em que pode ser condicionador do acesso a recursos de saude, do acesso a
informacé&o e da capacidade para implementar as medidas inerentes a nova condi¢cdo

de saude.
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Assim, considerar o estatuto socieconémico enquanto fator influenciador do decurso
da transicdo pode facilitar o reconhecimento de populagbes mais vulneraveis e
caracterizar o acesso diferencial dos individuos aos recursos sociais e econémicos

gue tém impacto na sua saude.

1.2.3.1.4. Nivel de preparacgéo e nivel de conhecimento/habilidades

Seja qual for o tipo e padréo de transicao, o processo de reconstru¢do do papel € um
elemento critico, condicionado pela ruptura com os modelos de vida até entdo tidos
como certos e habituais, nomeadamente as rotinas diarias. De facto, a reformulagéo
da identidade envolve os conhecimentos para tomar decisées e as habilidades para
lidar com a nova condigc&o. Para lidar com as novas situagdes é necessario adquirir
novos conhecimentos e novas habilidades, desenvolvendo, por essa via, novas

competéncias.

A preparacdo antecipada para lidar com a nova situacdo parece constituir um fator
facilitador e, pelo contrario, a falta de preparacdo parece constituir um fator inibidor da
transigdo. Assim, conhecer antecipadamente o que € esperado durante a transi¢éo e
as estratégias necessarias para lidar com as mudancas e as suas consequéncias é

potenciador de uma transicdo saudavel.

O conhecimento ajuda na construcdo dos significados. Por isso, o processo de
aprendizagem é parte relevante da transicdo . Este autor propde um conjunto de
fases que as pessoas necessitam percorrer ao longo do processo de aprendizagem

(Esquema 3).

Reconhecer
Analisar as . que outros ja
e Analisar as
condicbes circunstancias ultrapassaram
pessoais processos
similares

Integracdo do
novo modo de
viver

Enfrentar a
situacao

Explorar as Formular um
opgdes plano de agéo

Esquema 3 — Fases da aprendizagem transformativa (adaptado de Mezirow (25))
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1.2.3.2. Condicdes da comunidade e da sociedade

Os recursos da comunidade podem também constituir condicbes que facilitam ou
inibem a transicdo. De acordo com os défices detetados na populagdo, cada
comunidade tende a organizar-se para suprir tais necessidades. Assim, quanto mais
bem organizados, preparados e acessiveis forem 0s recursos disponiveis, maior a

probabilidade de ocorrer uma transi¢éo saudavel.

Podem ser considerados fatores facilitadores da transicdo o suporte familiar, a
informacéo relevante disponivel em fontes crediveis, o aconselhamento sobre as
diferentes possibilidades e o suporte na tomada de decisdo, o encaminhamento para
0s recursos disponiveis e a resposta apropriada as dlvidas e as necessidades
efetivas. Por seu turno, o suporte insuficiente ou inadequado, o aconselhamento
desajustado, a informacdo insuficiente ou contraditéria podem constituir fatores

inibidores “.

As ideias vigentes e o estadio de desenvolvimento de cada sociedade influenciam,
também, o modo de entender alguns fendbmenos podendo facilitar ou inibir a transigéo.
Os estigmas, os esteriétipos e a marginalizagdo existentes em algumas sociedades
podem interferir no processo de transigdo, constituindo frequentemente fatores
inibidores. Por outro lado, a criagcdo de leis e de regulamentos podem constituir fatores
facilitadores. Por exemplo, o apoio econdmico a membro da familia que assuma o

papel de prestador de cuidados, etc.

1.2.4. Padrbes de resposta

A Enfermagem centra-se no processo e experiéncia do ser humano que lida com
transi¢cdes, facilitando a melhoria do estado da condicdo de saude e a percecao de
bem-estar como resultados sensiveis aos seus cuidados. Apesar das diferencas
individuais, os estudos tém vindo a demonstrar que o0s clientes em transicdo
apresentam respostas semelhantes ao longo da transicdo sendo, por isso, possivel
falar em padrbes de resposta. Os padrdes de resposta as transicbes podem ser
monitorizados através de indicadores capazes de traduzir, entre outros, o nivel de
conhecimentos e o nivel de desempenho necesséarios para fazer face as novas
situacBes e contextos e ao impacto do evento na satde ® ®. Os resultados da

monitorizacdo dao indicagbes sobre a evolucdo da transicao.
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As transicBes podem ser consideradas saudaveis ou ndo saudaveis . A transicdo néo
saudavel, ou ineficaz, € caracterizada por défice no desempenho de papel, isto €,
dificuldade na compreensdo e/ou desempenho de um papel, ou nos sentimentos e
objectivos associados ao comportamento, tal como € percebido pelo proprio ou por

significativos.

A transicdo saudavel é caracterizada pela existéncia de mestria nos comportamentos
e hos sentimentos associados ao novo papel e identidade. Quando a transicdo é
saudavel os sentimentos de stresse iniciais sdo substituidos pela sensacao de bem-
estar ® . A mestria refere o dominio de ‘novas’ competéncias para lidar com a ‘nova’

condicdo adequadamente.

O bem-estar emocional, as relagfes interpessoais e a mestria tém sido considerados
indicadores de sucesso da transicdo @ © @3 (8 g35  também, considerados
indicadores de uma transicdo saudavel: a qualidade de vida, a adaptacdo, a auto-
atualizacdo, a capacidade funcional, o maior nivel de consciencializacdo, a

transformacéo pessoal e a energia disponivel .

A identificacdo do término da transi¢cdo toma como referéncia, por um lado, o nivel de
mestria revelado nas competéncias adquiridas e nos comportamentos necessarios
para lidar com a situacdo ou ambiente e, por outro, a percecédo de satisfacdo com o

equilibrio atingido .

As respostas das pessoas ao longo da transicdo sdo denominadas de indicadores,

sejam eles de processo ou de resultado.

1.2.4.1. Indicadores de processo

Os indicadores de processo constituem aspetos que permitem caracterizar as
respostas a transicdo e o modo como esta se estd a desenrolar. Dada a natureza
longitudinal da transicdo importa definir e avaliar as dimensfes relativas ao seu
progresso, de modo a obter dados comparaveis com os resultados esperados ao

longo do tempo.

Na teoria das transicbes de Meleis sdo considerados indicadores de processo: o

sentir-se ligado, o interagir, o sentir-se situado e o desenvolver confianca e coping.
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1.24.1.1. Sentir-se ligado (feeling connected)

A necessidade de estabelecer relagdes com os outros, sentindo-se e estando “ligado”,
€ um aspecto fundamental para o bem-estar. A interacdo com 0s outros, quer em
novas relacées quer em relagcbes mais antigas, assume-se como relevante para o
desenrolar da transicdo, em particular como fontes de apoio e informacdo. Esta
circunstancia assume particular relevo quando se trata da necessidade de sentir-se
ligado ao profissional de salde, enquanto recurso para o desenrolar da transicao.
Alias, sentir-se confortavel na relacdo com o profissional de salde tem sido
considerado um indicador positivo da experiéncia da transicéo .

1.24.1.2. Interagir

Por vezes, 0s eventos exigem a reorganizagdo da forma de interagir com 0s outros.
De facto, as interagbes com os outros podem ser influenciadas pelas mudancgas na
condicdo de saude. Ha situacbes em que a légica da interacdo necessita ser
reformulada pois pode haver compromisso, por exemplo, da capacidade de
mobilizagcdo ou a necessidade de outros para a realizacdo de tarefas que antes
conseguia realizar sem ajuda. Apesar de o diagndstico de uma determinada doenca
constituir um evento critico para todos, o significado atribuido ao défice na capacidade
para o autocuidado e para a necessidade de tomar conta € diferente de diade para
diade, influenciando, por essa via, a interacao @ Assim, a gualidade e a natureza da
interagdo determinam o nivel de eficacia e de harmonia na relacdo entre precisar e

ajudar.

1.2.4.1.3. Sentir-se situado

O sentir-se situado traduz a consciencializacao e a aceitacdo da condicao de saude. A
reconstrucdo dos significados face aos eventos e respostas a transicdo favorecem o
sentir-se situado, ja que contribuem para uma perce¢do mais ajustada da realidade.
Meleis et al. @ @ referem que a comparacdo da vida anterior com a atual facilita a
construcdo do sentir-se situado, em termos de tempo, de espaco, de relacionamentos
e aceitacdo do estado de saude. Assim, o sentir-se situado vai depender da
congruéncia entre a realidade e a percec¢do, as expectativas e a consciencializacao

que a pessoa tem da sua propria circunstancia e do modo como esta a lidar com a
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mudanca e diferenca. Importa, por isso, que 0s enfermeiros monitorizem de forma

sistemética estes aspetos enquanto indicadores de processo.

1.2.4.1.4. Desenvolver confianga e coping

Um outro indicador a valorizar para caracterizar o processo de transi¢cdo € o aumento
do nivel de confianga para lidar com a nova condigcdo e a capacidade para tomar
decisdes em relacdo ao novo modo de viver. O desenvolvimento da confianca é
manifestado tanto pelo nivel de compreensao dos aspetos associados ao diagndéstico,
tratamento, recuperagdo e viver com limitagbes, como pelo nivel de utilizacdo de
recursos, e pela adocdo de estratégias para gerir com eficacia a nova condicdo de

saude.

O coping corresponde a um processo progressivo, durante o qual as pessoas vao
revelando maior e mais consistente conhecimento sobre a situacdo e melhor
compreensdo sobre 0s eventos e pontos criticos da situagdo, como resultado da sua
experiéncia vivida. De acordo com o ICN, coping & descrito como a disposi¢do para
gerir o stresse face a situagdes que desafiam os recursos individuais de modo a
satisfazer as exigéncias da vida, caracterizando-se por sentimentos de controlo,
diminuicdo do nivel de stresse, verbalizacdo da aceitacdo da situacdo e aumento do

conforto psicolégico @Y.

1.2.4.2. Indicadores de resultado

Um indicador corresponde a um parametro que mede a diferenca entre a situacéo que
se espera atingir e a situagdo actual. Os indicadores de resultado, por seu turno,
indicam os resultados em funcdo do esperado. Assim, os indicadores de resultado
permitem duas situa¢des: por um lado, facilitam a identificacdo do final da transicéo; e,
por outro, possibilitam a avaliacdo da evolu¢cdo do desenvolvimento de competéncias,
comparando com os resultados finais determinados. Os indicadores de resultados
podem ser definidos em patamares intermédios, ao longo do tempo, permitindo a

identificacdo, faseada e final, dos ganhos em saude.

Meleis et al. “ P 2 apresentam dois indicadores de resultado: a mestria e uma nova
identidade . De facto, importa desenvolver competéncias para gerir a nova condicio
e desenvolver novos padrbes de pensar e agir face a situagdo actual. Assim, a
consequéncia da transicdo saudavel serd a percecdo de conforto na nova identidade,

isto &, ‘a fluid yet integrative identity’ 2%,
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1.2.4.2.1. Mestria

O fim de uma transicdo é determinado a partir do momento em que a pessoa
evidencia dominio dos conhecimentos, das habilidades e dos comportamentos
necessarios para lidar com as novas circunstancias *. O desempenho de papel com
estas caracteristicas é designado de mestria.

A mestria desenvolve-se a partir da incorporacdo de capacidades e da reformulacéo
das relagbes com as novas capacidades, adquiridas e/ou desenvolvidas, e dos novos
equilibrios nas relacdes, ao longo do processo de transicdo “. A mestria possui como
componentes: (a) a competéncia associada ao conhecimento ou habilidade cognitiva;
(b) a iniciativa; (c) a destreza psicomotora; (d) a auto-confianca; e, (e) a capacidade
para tomar decisbes e empreeender accdes, implicando, nesta conjetura, um

desempenho de papel com satisfacdo e pericia “®.

O desempenho com pericia de uma determinada habilidade leva tempo. Por isso, é
esperado que ndo se evidencie nas fases iniciais da transi¢do. Todavia, com o passar

do tempo, a mestria pode indiciar uma crescente estabilidade.

No estudo desenvolvido por Schumacher & Meleis ®® foram identificados como
indicadores de mestria da familia prestadora de cuidados: o verbalizar a capacidade
para tomar decisdes face a nova condicdo; o possuir as competéncias necessarias
para prestar cuidados a outros; o monitorizar e interpretar sintomas; o providenciar

cuidados e o aceder a recursos; entre outros.

1.2.4.2.2. Identidade integradora fluida — reformulacéo da
identidade

A experiéncia da transicdo resulta numa reformulacdo da identidade, enquanto
reorganizacdo que os individuos fazem da realidade social @ © @®_ A reformulacéo da
identidade resulta de um processo de integracdo, caracterizado pelo ajustamento entre

a pessoa e 0 contexto e pela coordenacao entre os antigos e os novos papéis 7.

E com base nestes fundamentos que se assume a nocdo de que a identidade é
dindmica e variavel, sendo influenciada e influenciando o contexto. Assim, é esperado
gque cada pessoa, na procura de um novo equilibrio, redefina a natureza das relagbes
que estabelece com o ambiente e com os outros, de forma dindmica e ao longo do

tempo.
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Ao lidar com as mudancas e diferencgas, cada pessoa necessita reformular o seu modo
de viver, incorporando novos modos de ser e de estar na sua identidade. Este

processo ndo é estatico, nem estavel, antes pelo contrario, é dinamico e fluido .

Y

Conhecer as respostas, reais e potenciais, a transicdo, permite valorizar o
conhecimento que a pessoa possui sobre o que esta a viver, sobre 0s seus proprios
recursos e a forma como poderd lidar com os momentos criticos que possam surgir ao
longo do processo; o culminar de uma transicdo de forma saudavel, para além de se
manifestar pela mestria no desempenho do papel, evidencia-se pela capacidade de
integrar de forma dindmica as novas circunstancias e condigdes na sua identidade -

identidade integradora fluida.

Acresce ainda o facto de a identidade reformulada ser, ap6s o atingimento do
equilibrio, tendencialmente estavel, como por exemplo a identificagdo de alguém que
teve um filho, com a identidade materna. Todavia, outras ha em que a nova identidade
é fluida e dindmica, e tendencialmente instavel. O exemplo apresentado por Meleis et
al. ¥ para caracterizar esta situacdo é o caso dos emigrantes, cuja nova identidade

tende a ser mais fluida e inconstante, dada a natureza dindmica da transicao.

1.2.5. Terapéuticas de enfermagem

As terapéuticas de enfermagem séo definidas como todas as ac¢des intencionalmente
implementadas para cuidar dos clientes, englobando o conteddo tanto das
intervencdes como os objectivos de enfermagem ©. As terapéuticas de enfermagem
podem ter diversas intencdes, movendo-se em torno de trés eixos: no sentido da

promocéo, da prevencao e da intervencdo, relacionado com o desempenho de papéis
©)

Kramer ©®® refere que o desempenho do papel, qualquer que ele seja, envolve um
conjunto de expectativas sobre si mesmo num determinado contexto. O papel pode
ser definido como 0 modo de funcionamento que o individuo assume num determinado
momento face a uma situacdo especifica. O desempenho do papel compreende duas
dimensdes: o comportamento e a concecdo. O comportamento corresponde a acao
observavel. A concecgédo, por seu turno, refere a componente cognitiva, refletindo a
representacdo interna das expectativas, das cognicdes e dos valores de natureza

individual, influenciados pela natureza social, associados ao desempenho do papel.

O desempenho do papel ndo esta pré-determinado, emerge, antes, através da

interacdo e ganha forma a partir das respostas, das interpretacfes e das interacdes
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com os outros @, Por isso, no desenvolvimento de um novo papel é relevante partilhar,

observar e treinar com os outros os modelos existentes.

O role supplementation foi enunciado como o elemento major das terapéuticas de

enfermagem face a necessidade em cuidados decorrente da insuficiéncia no

desempenho do papel, potencial ou real ©.

A finalidade do role supplementation é facilitar o ajustamento a nova condicao, pelo
treino de novas competéncias. A integracdo de novos conhecimentos e habilidades é
essencial para o desempenho do novo papel e para a sua incorporacdo no repertério

de papéis que a pessoa ja possui %Y.

A perturbagé@o no processo de integrar um novo papel pode desencadear insuficiéncia
no desempenho do papel (role insufficiency). A insuficiéncia no desempenho do papel
foi definida como comportamentos e sentimentos associados a percecdo de néo
conseguir dar resposta efectiva as obrigagfes e as expectativas associadas aos novos
papéis, ao longo da transicdo ®. A percecdo do diferencial existente entre a
expectativa e o desempenho do papel pode ser do proprio, ou de outros. Assim, a
insuficiéncia no desempenho do papel pode ser causada pelo défice de compreenséo
do que é esperado, pelo défice de conhecimento sobre o papel ou pela incorrecta

interpretacéo das recomendacées sobre o que é esperado®? @3,

A insuficiéncia do papel exige, de algum modo, a sua suplementacdo. Na
especificacdo desta terapéutica foram definidas as componentes, as estratégias e o
processo. Como componentes foram identificadas a clarificagdo do papel (role
clarification) e o role taking; como estratégias foram identificadas o treino do papel
(role rehearsal) em ambiente seguro e a modelagem do papel (role modeling); e como
processo foi identicada a comunicacdo, que possibilita a ocorréncia de todas as

estratégias.

1.2.6. Experienciando transi¢oes

Em sintese, experienciar transi¢cdes refere tanto o processo como o resultado da
complexidade das interacdes da pessoa com o ambiente. Enquanto dominio da
Enfermagem, representa 0 modo como a pessoa responde as mudancgas, ao longo do
tempo, e necessita adaptar-se a uma nova situagdo ou circunstancia, de modo a

integrar a mudanca na sua vida ©.
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Na abordagem das transi¢cbes que as pessoas vivenciam importa que os enfermeiros
reconhecam e caracterizem a sua natureza, as condi¢cdes que a facilitam e a inibem, e

os padrdes de resposta (Esquema 4).

Natureza das transi¢oes Condigdes facilitadoras e inibidoras Padrdes de resposta
Tipo Pessoais Indicadores de processo
Satde/Doenga Significados Sentir-se ligado
D.esen}/OIV|mento Voligio Interagir
S|tuaC|.ona.I Crengas culturais e atitudes Localizar-se e estar situado
Organizacional Status socioeconémico Desenvolver a confianga e

<> | preparacio e conhecimento € | adaptar-se
Padrao
Unico
Multiplo Indicadores de resultado

> Sequencial
Simultaneo Comunidade H Sociedade Mestria
Relacionado Integragdo fluida da
N&o relacionado identidade
A A

Propriedades

Consciencializagao
Envolvimento
Mudanga e diferenca A\ 4

Tempo de transi¢do Terapéuticas de Enfermagem

Pontos e eventos criticos A

Esquema 4 — Experienciando transi¢8es: uma teoria de médio alcance

A utilizagdo da teoria de médio alcance das transicbes  tem acrescentado uma
importante dimensao na identificagao das ‘fronteiras’ da Enfermagem, no refinamento
de fenémenos especificos da disciplina, na definicdo de prioridades e no
desenvolvimento de terapéuticas de enfermagem congruentes @ @9 A sua aplicacdo
na descricdo das necessidades em cuidados de enfermagem facilita a identificacdo de
padrées, das propriedades, das respostas, dos contextos, dos significados e dos
resultados, com a finalidade de planear e implementar cuidados de enfermagem

efetivos.

Os enfermeiros podem ajudar na construcdo de novos modos de ver o mundo, de
fazer e de estar; isto é, facilitar a transi¢do e contribuir para a manutencdo e/ou para a
promocédo de melhores niveis de satde @ ® ©  Assim, no desenvolvimento do
conhecimento relacionado com as terapéuticas de enfermagem devem ser
consideradas as dimensdes temporais, os padrdes, o tipo de transicdo e 0 momento

mais adequado para a sua concretizagdo @ ® ©),
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Apesar de outras disciplinas se interessarem pelo estudo das transi¢cdes, somente a
enfermagem as estuda numa l6gica de simultaneidade nas dimensdes bio-psico-socio-
cultural ®. Por isso, importa desenvolver o conhecimento disciplinar no ambito das
terapéuticas de enfermagem facilitadoras de transicbes saudaveis ®. O desafio
lancado envolve o desenvolvimento de terapéuticas de enfermagem que permitam:
aumentar a consciencializacdo e o envolvimento durante as transicfes; promover a
preparacdo antecipatoria e facilitar a aquisicdo de conhecimentos e de habilidades;
identificar os significados, as crencas e as atitudes pessoais e sociais associadas as

transicdes; e, identificar pontos e acontecimentos criticos chave.

1.3. Da perda da autonomia a dependéncia no autocuidado

O dominio do autocuidado é um foco da atencdo dos enfermeiros e um dos principais
aspetos do mandato social da profissdo. Pelas recentes alteracdes no Sistema
Nacional de Saude, constatamos que existe vontade em melhorar o nivel de
intervengdo, sendo os enfermeiros vistos como um dos recursos profissionais.
Também é evidente, dos trabalhos realizados por Meleis e colaboradores, a
necessidade de contribuirmos para o melhor entendimento das transi¢des, neste caso,
o processo de reconstrucdo da autonomia apés um evento gerador de dependéncia .
Por isso, fomos procurar a investigacdo produzida nesta area passivel de ser utilizada
pelos enfermeiros, para dar resposta aos desafios que lhes sdo langados no dominio
do autocuidado. A pesquisa foi realizada a partir dos termos: “self-care”, autocuidado,
atividades da vida, “activity of daily living”, “nursing” e enfermagem em bases de dados
eletrénicas disponiveis na Escola Superior de Enfermagem do Porto: CINAHL Plus;
MEDLINE; MedicLatina; Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive; British
Nursing Index; Cochrane Database of Systematic Reviews e Academic Search
Complete via EBSCO, B-on e Elsevier. Apenas incluimos artigos de acesso livre,

apresentados em texto integral (full text) e posteriores a 1990.

O resultado dessa revisdo revelou a existéncia de uma vasta literatura que aborda a
forma como os individuos lidam com os problemas de autocuidado. No entanto, “apesar
de numerosa, encontra-se muito direcionada para o desenvolvimento de instrumentos
de mensuracéo das capacidades funcionais dos clientes e para populacdes especificas,

nomeadamente direcionadas para certas faixas etarias (idosos)” °P 7.

No dominio do autocuidado, muitos dos artigos reportam-se a integracéo de alteracao

nas atividades realizadas no dia-a-dia decorrentes da existéncia de uma doenca
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cronica como a Diabetes, a Hipertensdo Arterial, Alzheimer e outras. Por isso, muitos
artigos foram rejeitados a partir do titulo, outros apds a leitura do resumo.

Aqui, apresentamos uma sintese baseada nos artigos que nos pareceram englobar o
dominio do autocuidado que nos propomos estudar, isto €, 0 dominio dos requisitos
universais, centrado nas atividades do dia-a-dia como: comer, beber, fazer a higiene,
vestir, andar e usar o sanitario. Da analise realizada aos resultados dos estudos
encontrados emergiram alguns temas, tais como: o recurso a Teoria de Orem; fatores
gue influenciam o autocuidado; testagem de intervencfes de enfermagem no dominio

do autocuidado.

1.3.1. O recurso a Teoria de Orem, na investigacdo sobre o autocuidado

Muitos dos estudos que surgiram na pesquisa realizada fazem referéncia a Teoria de
Orem, para verificar em que medida a teoria do autocuidado de Orem foi testada
empiricamente, foi realizada uma investigacdo nas cinco das principais revistas na
area da Enfermagem, de 1986-1991 ©V. Desses estudos sé quatro (13 %) obedeciam
aos critérios para testar adequadamente a teoria. A principal conclusao deste estudo é
gue, dos selecionados, sdo poucos os estudos de investigacdo em Enfermagem que
testaram empiricamente a teoria do autocuidado de Orem. Ou melhor, o0s
investigadores tendem a usar a teoria de Orem inicialmente na contextualizagdo, ou
para desenvolver instrumentos, ou como estrutura de organizacdo para os seus dados
(233 No fundo, estes estudos tiveram por finalidade testar a aplicabilidade do modelo

de Orem para melhorar a qualidade dos cuidados de enfermagem ©? ¢4 %),

7

Tal como ja foi referido, o conceito de autocuidado de Orem é, muitas vezes,
referenciado nos artigos que resultam da investigacdo neste dominio quer na
introducdo, na contextualizacdo e/ou na discussdo dos resultados. Por isso, podemos
afirmar que muitos autores consideram o autocuidado como uma funcdo humana
reguladora que os individuos tém de desempenhar por si proprios, ou que alguém a
executa por eles, para preservar a vida, a saude, o desenvolvimento e o bem-estar @
®8 3N O autocuidado é um conceito multidimensional podendo, desta forma, entender-
se a necessidade de pensar numa perspetiva mais integradora, o que pode ajudar a
gerar intervencfes mais abrangentes, destinadas a assistir pessoas dependentes no
autocuidado, controlando a doenca através do complexo sistema de satde ©©.
Podemos ainda referir o autocuidado como o processo através do qual os individuos,

deliberadamente, atuam em seu proprio beneficio para promocdo da saulde,
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prevencdo da doenca e identificacdo de tratamento face aos desvios de saude ©?. O
autocuidado é visto como uma forma de diminuir a procura de servicos de salde e
encarado como um recurso de saude, quando empreendido pelo individuo, por isso,
ao promover o autocuidado estamos a produzir uma poupancga econdémica significativa
“0) 4D - A impossibilidade de o realizar ou a auséncia dele pode ser considerado um
indicador de vulnerabilidade “?.

Sendo o autocuidado entendido como uma forma racional para agir no sentido de

manter a satde, apresenta condicdes e significados diferentes para cada pessoa “?

“3 Pela sua abrangéncia, acabam por ser muitos os fatores que influenciam o
autocuidado das pessoas. Tal como ja referimos, 0 autocuidado engloba as atividades
exigidas a satisfagdo das necessidades diarias, geralmente denominadas Atividades
de Vida Diaria (AVD). Tais atividades sao aprendidas ao longo do tempo e tornam-se
habitos. Incluidos na ampla categoria de atividades de autocuidado estdo, ndo apenas,
as tarefas que devem ser realizadas, mas também, aspetos relativos a forma como
estas atividades sdo feitas, quando, onde e com quem. Por isso, o autocuidado “é
mais do que um grupo de capacidades aprendidas. E um adquirir a capacidade de
funcionar eficazmente ap6és um acidente ou doenca e assumir a responsabilidade

pelos cuidados de saude pessoais” “ P 173

. Desta forma, o autocuidado pode ser
diferente de pessoa para pessoa, sendo fundamental que as pessoas se
responsabilizem por ele e o realizem corretamente, de acordo com as suas
capacidades, nomeadamente de mobilidade, comunicacdo, cognicdo e as atividades

da vida didria necessarias ao funcionamento humano “® ¢,

1.3.2. Fatores que influenciam o autocuidado

Partiu-se do pressuposto de que a Enfermagem, no dominio do autocuidado, se
interessa por todas as variaveis identificaveis ou que os seus clientes identificam como
importantes para a saide 9. O primeiro grupo de artigos refere-se a estudos que

sugerem fatores que facilitam ou dificultam a préatica do autocuidado.

A concecdo de autocuidado adotado pelo Departamento de Saude do Reino Unido
remete-nos, ainda em consonancia com aquilo que varios autores postulam, com lugar
de destaque para Orem, para a gama de fatores que influenciam o envolvimento e as
atividades de autocuidado das pessoas. Aqui, inscrevem-se fatores como: a histéria e
experiéncia pessoal; o nivel de conhecimento; as crencas e valores; as habilidades

cognitivas e aptiddes literarias; os antecedentes culturais; a confianga, autoestima,
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autoeficacia e autocontrolo; a capacidade de avaliagdo da realidade; a capacidade de
tomar decisfes; a capacidade de avaliacdo da informacédo existente e a forma como
esta é apresentada; a evidéncia dos beneficios do suporte para o autocuidado e o
suporte e encorajamento dos profissionais de satde @ @” @7 48 gendo que, deste
largo espectro de variaveis, merecem relevo os aspetos relativos a historia e percurso

de vida de cada pessoa “”.

Os fatores a que fomos fazendo referéncia, de acordo com a literatura disponivel,
podem ser classificados em cinco grandes categorias: fatores cognitivos; fatores
psicoldgicos; fatores fisicos; fatores demogréficos; e fatores socioculturais ) 7 #47) (49)
(50) (51) (32) (46) (40) (36) 53  Como é possivel perceber as quatro primeiras categorias
reportam aspetos intrinsecos a pessoa, e a Ultima categoria inclui aspetos relativos a

variaveis extrinsecas a pessoa.

Assim, os fatores cognitivos relacionam-se com as capacidades de aprendizagem, de
resolucdo de problemas e de organizacdo da pessoa; a memoria, os conhecimentos e
a percecdo de autoeficacia “® “® G% O conhecimento pessoal surge da interacéo
entre as pessoas. Conhecemos através do outro e adaptamo-nos a medida que
transformamos 0 conhecimento transmitido, produzindo respostas adequadas,
processo esse que depende da curiosidade individual ®* 9 “® A aprendizagem é
dirigida ao ambiente exterior, constituindo um processo conscientemente construido
“9 por tudo isto, proporcionar conhecimentos nem sempre aumenta a aprendizagem

do individuo ©®.

Os fatores psicolégicos tém que ver com aspetos que dizem respeito a personalidade,
a autoestima, a autodisciplina e autoconceito dos individuos, assim como a motivacao
e a confianca que possuem “” 8 &3 A personalidade é um fator a ter em conta.
Constata-se que o pessimismo dos individuos podera fazer com que estes nao
procurem cuidados de saude, por considerarem que nada mais podera ser feito por si
e/ou que as terapéuticas eventualmente propostas perturbariam a sua atual qualidade
de vida ©®®. Aqui, enquadram-se os individuos com uma histéria de vida dura, pois
geralmente sdo mais deprimidos, apresentam pior atitude face ao envelhecer, pior
satisfacdo com a vida e menos autocuidado “3) O locus de controlo, sendo uma
dimenséo da personalidade, desempenha um papel fundamental, dada a sua relac&o
com a confiangca, no estabelecimento de objetivos pessoais e na adocdo de

comportamentos de satde ©”.

A autoeficacia, entendida como um sentimento pessoal de sucesso perante um

conjunto de competéncias desencadeadas como resposta a uma determinada
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situacdo “®, permite aos individuos aumentar a capacidade para desempenhar
atividades de autocuidado, conquistando o controlo da sua vida e satisfazendo os seus
objetivos pessoais “?. Assim, a autoeficacia d4 uma nocdo de controlo sobre o
ambiente. Consistindo numa avaliacdo subjetiva sobre o0 que a pessoa consegue

fazer, influencia inevitavelmente o que as pessoas sentem, pensam e realizam ©®.

O estabelecimento de objetivos de vida pode variar de acordo com as circunstancias.
De facto, o estabelecimento de objetivos € influenciado por muitos fatores
nomeadamente a idade, o sexo, a personalidade, as experiéncias e a sociedade. Os
individuos podem estabelecer objetivos: autoimagem; motivagdo abstrata, como o
poder, a fama, a riqueza; pessoais, como a carreira, a familia e relacionamentos;
contextuais, tais como ter melhores resultados académicos; e, por fim, para agdes
imediatas, como ler e escrever 9. O atingir de objetivos proporciona bem-estar ©%.
Constata-se ainda que, apesar de frequentemente estarem relacionados com a
motivacdo e interesse em participar, 0os objetivos relacionados com tratamento nem
sempre sdo coincidentes para todos os intervenientes, sendo que esta discordancia
nem sempre é clara ©” ®9. Por vezes, apenas a reorientacdo de objetivos ajudara o
individuo a lidar com a doenca; pois ndo sdo raras as expectativas irrealistas,
posteriormente geradoras de ansiedade e desconforto. No entanto, é de salientar que
individuos com uma maior percecdo de bem-estar identificam melhor os seus objetivos
de vida, tém maior dedicagcdo aos mesmos e maior sensacdo de sucesso ha sua
concretizagdo, ao passo que a sua auséncia conduz a perda do sentido de vida, a
apatia e até mesmo ao suicidio, em situacdes extremas ©°.

A terceira categoria refere-se aos fatores fisicos, como a destreza, a for¢a e outras

(54)

capacidades psicomotoras, no fundo, o estado funcional “™. A capacidade para

desempenhar o autocuidado é, por si s6, uma condicdo necessaria para o executar ¢
“9 Como exemplo pode-se referir a diminuicdo da acuidade visual, sendo encarada

como perturbadora do autocuidado ©?.

Os fatores demogréficos reportam-se a idade, ao sexo, a educacdo, ao nivel
socioeconémico e ao estilo de vida dos individuos ©”. Assim, relativamente ao sexo, o
feminino esta associado a mais comportamentos de salde, melhor autoeficicia e
maior capacidade de autocuidado, o que, no entanto, se vai diluindo a medida que as

pessoas envelhecem ©?

. Por sua vez, constata-se que as pessoas que tém uma
atitude negativa face ao envelhecimento desenvolvem menos préaticas de autocuidado
“3_ Ainda na comparagéo por sexos, o feminino tende a valorizar mais a familia, os
aspetos relativos ao cuidado doméstico e a dimensdo social, enquanto 0 masculino

destaca as dimensées econdmica e profissional ©?.
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Finalmente, os fatores socioculturais estédo relacionados com o suporte familiar, com o
suporte social, com as crengas e praticas culturais, com as crencas e valores sobre a

saude e, também, com os recursos materiais disponiveis ¢ (6% (0 (6

O apoio proporcionado pela familia & também de vital importancia “® ®9. Alias, alguns
autores consideram que o apoio social é o mais importante dos fatores extrinsecos “?.
Os individuos com maiores niveis de suporte social ttm maiores probabilidades de se
adaptarem as situacbes. Por Ultimo, o apoio que os profissionais de saude
proporcionam é fundamental para a motivacdo para o autocuidado ®®. Contudo, estes
também aumentam as dependéncias e diminuem a tomada de decisdo do individuo
®2) por exemplo, quando os profissionais de saide demonstram pessimismo face &
evolugao positiva dos individuos, provocam desmotivacdo nestes, ou seja, acabam por
induzir na pessoa um certo conformismo em relacdo a situacédo ©%. Outra situacéo
semelhante acontece quando os profissionais comentam publicamente o facto de
alguns individuos serem muito passivos e nunca pedirem ajuda para nada,
transformando tal passividade num modelo a seguir pelos restantes; assim, de forma
consciente ou ndo, 0s proprios enfermeiros podem incentivar a permanéncia da

dependéncia, ndo estimulando o autocuidado ©°.

Na literatura, foi possivel encontrar-se numerosos fatores, intrinsecos e extrinsecos ao
sujeito, capazes de influenciar as atividades de autocuidado. As vivéncias de uma
situacao patoldgica que obriga a pessoa a passar subitamente a depender de terceiros
para desenvolver as atividades de vida diarias, que até ai desenvolvia sem dificuldade,
sdo eventos ou acontecimentos que dao origem a um processo dificil e moroso de

reconstrucdo da autonomia, processo esse que € influenciado por multiplos fatores.

Planear a mudanca para capacitar a pessoa a reconstruir a autonomia requer
conhecimento empirico substantivo acerca do problema. Contudo, embora o
autocuidado esteja gradualmente a ganhar importancia, o conhecimento disciplinar
neste dominio ainda é escasso para explicar as transicbes que os individuos com
défices de autonomia desenvolvem. De facto, os profissionais, homeadamente os
enfermeiros, dispdéem de conhecimento insuficiente acerca dos contetdos especificos
nesta area e das relacbes entre as diversas variaveis que se relacionam com o
fendbmeno, estando, por isso, limitados na promoc¢éo de respostas mais eficazes para

ajudar os seus clientes a lidar com estas transigoes.
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1.3.3. Efetividade das intervenc¢des de enfermagem face a promocao de
autocuidado

Na revisdo da literatura efetuada, encontramos estudos que tiveram por finalidade
testar a efetividade de intervencdes de enfermagem, no sentido de melhorar a prética

de autocuidado.

Promover a autonomia face ao autocuidado é promover a salude, pois a capacidade
para o autocuidado esta intimamente ligada com a mesma, sendo considerado como o
fator que mais contribui para que as pessoas possam viver nas suas casas “ ¢4 G7),
Apoiar o autocuidado implica aumentar a capacidade, a autoconfianca e a autoeficacia
das pessoas “¥ ®?  Desta forma, ao otimizar o autocuidado estamos a promover a
gqualidade de vida das pessoas, a aumentar a satisfacdo com a vida e a diminuir o
recurso aos servicos de saude ¢,

Os profissionais de saude em geral, e em particular os enfermeiros, sao considerados
um potencial na aplicabilidade de modelos que promovam a autonomia e que
minimizem os fatores que condicionam de forma inibidora essa mesma autonomia ©9.
Desta forma, identificar, relacionar e considerar os fatores que influenciam no
autocuidado, devera ser um aspeto essencial da base da decisao da efetividade de um

modelo de intervencdo promotor da autonomia da pessoa dependente ©°.

Sendo o autocuidado uma fungdo humana reguladora com o seu sistema de agéo tem
de ser aprendido e executado deliberada e continuamente, em conformidade com as
entidades reguladoras do individuo, associados ao seu estado de saude ou
caracteristicas especiais de saude, aos niveis de consumo de energia e aos fatores
ambientais . Deste modo, e segundo Orem ), o défice no autocuidado exprime a
relacdo entre as capacidades de acdo do individuo e as suas necessidades de
cuidados, orientando para a selecdo dos sistemas de acdo dos enfermeiros que
podem ser produzidos para o individuo, para pessoas que formam uma unidade de
cuidar dependente, para grupos de pessoas que possuem necessidades de

autocuidado semelhantes, ou para familias e grupos.

O “empowerment” das pessoas portadoras de doenca cronica e com défice funcional
tem sido uma medida adotada por varios paises face as alteracbes demograficas da
sociedade atual ®”. A evidéncia mostra que os programas de intervencéo baseados na

teoria da autoeficacia de Bandura ®®, em que se encontra subjacente o conceito de
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autocuidado, no incentivo da performance, da for¢ca, da energia e da capacidade
individual para realizar as atividades basicas da vida diaria, demonstraram niveis

superiores de bem-estar, autoestima positiva e qualidade de vida ©2 ¢4,

Assim, promover o autocuidado exige o desenvolvimento de programas onde
imperem: a atencdo e o respeito pelos clientes; as atitudes de autodeterminacéo e
tomadas de decisdo partilhadas; mais supervisdo, maior disponibilidade de
informacédo, tomada de decisdo baseada nas necessidades e prioridades do cliente e

familia, e avaliacdo sistematica das mudancas ocorridas, ao longo de todo o processo
(55) (65) (66)

Os estudos incluidos na presente revisado revelam, ainda, que o modelo de abordagem
por parte dos enfermeiros no sentido de promover a capacidade para o autocuidado
necessita de incluir uma combinag&o do sistema educativo e assistencial com o uso de
estratégias e comportamentos que promovam o0 aumento: da autoestima; da
responsabilidade individual e familiar; da habilidade instrumental de autogestao
orientada para as novas dificuldades pessoais e ambientais e da efetividade da

continuidade dos cuidados ©©.

Da revisdo realizada, percebemos que muito ha a fazer no dominio do autocuidado. O
estudo de Proot et al. ®”, que tomou por foco a reconstrucdo da autonomia apds um
evento gerador de dependéncia no autocuidado, circunscreveu-se ao tempo de
internamento em unidades de reabilitagdo, facto que limita, de acordo com outros
autores, a compreensdo de todo o processo ©®® “® Os estudos encontrados,
principalmente os centrados nos fatores que influenciam o autocuidado, ndo permitem
generalizacdes, referindo nas conclusdes a necessidade da sua replicagdo em outras

populagdes ©© ¢ &4 G0)

Neste projeto, ndo optamos pela replicacdo de nenhum dos estudos encontrados, mas
pela abordagem do fendbmeno da reconstrucdo da autonomia no autocuidado,
atendendo aos multiplos fatores que interferem nesse processo ao longo do tempo,
nos diferentes contextos. Também nos pareceu fundamental caracterizar a transicao
para a dependéncia, os padrfes, as suas propriedades, as condi¢cdes que facilitam e
dificultam a transicdo e os padrbes de resposta, assim como, os indicadores de

processo e de resultado.

Assim, depois de apresentarmos 0s conceitos que circunscrevem o fendbmeno que nos
propusemos estudar e alguns dos resultados dos estudos ja realizados neste dominio,
avancamos para a apresentacdo finalidade e das perguntas de investigacdo desta

investigacao.
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1.4.Finalidade do estudo

Neste estudo tomémos por foco a pessoa que apO0s um evento gerador de
dependéncia no autocuidado, vive uma transicdo e inicia, simultaneamente, um
processo de reconstrucdo da sua autonomia. E partindo da teoria de Meleis,
pretendemos caracterizar esta transicdo, quanto aos padrdes e propriedades, as
condi¢cdes que a facilitam ou dificultam, umas intrinsecas ao sujeito, tais como o0s
significados, crencas culturais e atitudes, status socioeconémico, preparacdo e
conhecimento; outras extrinsecas ao sujeito, relativas a comunidade e a sociedade,
como os processos familiares, os recursos, as caracteristicas do membro da familia
prestador de cuidados e os padrdes de resposta. Isto porque, de acordo com Meleis et
al. @ devemos desenvolver esforcos no sentido de definir a diversidade e
complexidade nas experiéncias de transicdo através da pesquisa com diversas

populacdes em diversos tipos e padrdes de transi¢ao.

A finalidade de uma investigacdo traduz o fim Ultimo dessa investigagdo. Assim,
pretende-se com o estudo desenvolver uma teoria explicativa sobre o fendmeno
da reconstrucdao da autonomia, apés um evento gerador de dependéncia no

autocuidado.

1.5.Perguntas de investigacao

Tendo em vista a finalidade do estudo e no sentido de especificar a sua delimitacéo,
definimos as perguntas de investigacdo que descrevemos a seguir. Considerando que
0s eventos geradores de dependéncia acarretam internamentos hospitalares, e dado
gue pouco é conhecido sobre o destino dos doentes dependentes no autocuidado
apos a alta hospitalar, a evolucao da dependéncia apés o evento gerador, 0S recursos
utilizados e a percecdo das dificuldades dos familiares cuidadores no exercicio do

papel, definiu-se um primeiro conjunto de perguntas de investigagéo:

- Qual a propor¢cédo de doentes que tém alta hospitalar com dependéncia no

autocuidado?
- Como se caracteriza a dependéncia no autocuidado no momento da alta?

- Qual o destino ap6s a alta hospitalar dos doentes com dependéncia no

autocuidado?
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- Com se processa a deciséo sobre o destino dos doentes com dependéncia no
autocuidado apos a alta hospitalar?

- Qual a proporcdo de doentes com dependéncia no autocuidado no momento
da alta hospitalar que se mantém dependentes meio ano apds o internamento

hospitalar?

e Como varia a dependéncia no autocuidado nestes doentes?

¢ Quais 0s equipamentos adaptativos utilizados?

- Como percecionam os familiares cuidadores as dificuldades associadas ao

exercicio do papel?

As respostas a este primeiro conjunto de perguntas de investigacdo apesar de
relevantes enquanto clarificagdo de aspetos associados ao fendmeno da dependéncia
no autocuidado, e portanto, relevantes para o estudo sobre o trabalho de reconstrucéo
da autonomia, ndo sao suficientes para desenvolver uma teoria explicativa sobre o
processo. Assim, evoluimos formulando um segundo conjunto de perguntas de
investigacdo orientadas para a compreensdo sobre as experiéncias vividas pelos

doentes relativamente ao trabalho de reconstru¢do da autonomia no autocuidado.

- Qual a natureza das transi¢cdes das pessoas que vivenciam a reconstrucéo da

autonomia, ap6s um evento gerador de dependéncia no autocuidado?

- Quais sao as condi¢bes que influenciam a reconstrugdo da autonomia apés

um evento gerador de dependéncia no autocuidado?

- Quais sdo os padrfes de resposta da reconstrucdo da autonomia, apés um

evento gerador de dependéncia no autocuidado?

- Que terapéuticas de enfermagem facilitam a reconstrucdo da autonomia apés

um evento gerador de dependéncia no autocuidado?

1.6.Visao geral do relatorio de investigacao

Este relatdrio contém quatro capitulos, iniciando-se com este capitulo introdutorio.

Nos capitulos 2 e 3 apresentam-se os estudos desenvolvidos. O capitulo 2 inicia-se
com uma contextualizacdo seguindo-se a apresentacdo das opc¢des metodoldgicas,
incluindo técnicas de recolha e de analise de dados utilizadas, as variaveis envolvidas
e a caracterizagcdo dos participantes. Apds, apresentam-se e discutem-se 0s

resultados, terminando-se com uma sintese final do capitulo.
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O capitulo 3 também se inicia com uma contextualizacdo, apdés a qual sdo
apresentadas as opcfes metodoldgicas que terminam com a caracterizacdo dos
participantes, seguindo-se a apresentagdo dos resultados e respetiva discussao,
finalizado com a sintese final do capitulo.

Finalmente, no capitulo 4, sdo apresentadas as principais conclusdes globais dos
estudos, referidas as limitacbes do mesmo, discutidas as implicacbes do
conhecimento gerado para a Enfermagem e sugeridas outras investigacdes numa

linha de continuacao desta investigacao.
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2. A PESSOA COM DEPENDENCIA NO AUTOCUIDADO APOS O
INTERNAMENTO HOSPITALAR

O numero de pessoas com dependéncia no autocuidado tem vindo a aumentar fruto
do aumento de eventos geradores de incapacidade associado aos processos de vida,

nomeadamente o envelhecimento.

Na atualidade, a maioria dos eventos, de instalacao subita, que geram dependéncia no
autocuidado, determinam internamento hospitalar. No entanto, o facto de as altas
hospitalares serem cada vez mais precoces, leva a que as pessoas com dependéncia
no autocuidado regressem a casa com muitos défices. Acresce o facto da vivéncia
destas transi¢cdes, em muitos casos, se iniciarem no hospital e de algumas das
situacdes de dependéncia no autocuidado serem temporarias, 0 que torna
fundamental que o processo de reconstrucdo da autonomia se inicie o mais cedo
possivel. Para que as pessoas possam fazer face aos desafios colocados pelo
processo de reconstrucdo da autonomia, sdo necessarias novas competéncias de
autocuidado e recursos, nomeadamente, materiais, institucionais, profissionais,

comunitarios e familiares.

Os enfermeiros podem constituir-se como um recurso profissional na promoc¢éao do
méximo potencial de autonomia das pessoas com dependéncia no autocuidado. No
entanto, o seu trabalho n&o fica por aqui, uma vez que, simultaneamente, sera
necessario ajudar os membros da familia prestadores de cuidados a lidar com a
situacdo de tomar conta da pessoa com dependéncia no domicilio, com tudo que isso
implica. Assim, € fundamental ter em conta que as transicdes que as pessoas com

dependéncia no autocuidado e que os membros da familia que prestam cuidados
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vivenciam estdo relacionadas e influenciam-se. Ao estarmos centrados na
reconstrucdo da autonomia da pessoa com dependéncia no autocuidado teremos que
ter em conta a transi¢cdo vivenciada pelo familiar cuidador e a forma como o seu papel
€ exercido. Isto porque, um exercicio do papel de familiar cuidador focado
predominantemente no suplemento de atividades podera, em certos casos, dificultar o

desenvolvimento da mestria pelo doente.

Neste contexto, espera-se que os enfermeiros promovam a maxima independéncia
nas atividades de vida das pessoas e facam a gestdo dos recursos da comunidade,
assumindo um papel de pivot no contexto da equipa de saulde, tendo por alvo a
familia. No entanto, para os enfermeiros darem uma resposta efetiva aos desafios que
Ihes sdo colocados, emerge a necessidade de desenvolvimento do conhecimento

disciplinar nesta area ®9®®,

Assim, tendo em vista desenvolver uma teoria explicativa sobre a reconstrugéo da
autonomia no autocuidado apés um evento gerador de dependéncia, realizamos um
primeiro estudo no sentido de responder ao primeiro conjunto de perguntas de

investigacao descritas anteriormente.

2.1.Desenho do estudo

Nesta descricdo pretendemos precisar o modo como a questdo de investigacdo foi
integrada no desenho que norteou as atividades a realizar no decurso da investigacao
("9 Esta fase compreendeu quatro etapas: a escolha do desenho de investigacéo; a
definicdo da populagdo e da amostra; a elaboragdo de instrumentos, escalas de
medida e de tratamento das variaveis; e a escolha dos métodos de recolha e de

andlise dos dados 7?0,

Assim, o desenho foi delineado para estar de acordo com o que se pretendia explorar
e serviu de guia ao investigador na planificacdo e na realizac&o do estudo, de modo a

gue os objetivos pudessem ser atingidos.

Este primeiro estudo compreendeu duas fases com objetivos distintos, conforme

descrito no esquema seguinte.
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Fase | — a dimensao do problema ’ Analise da documentac¢éo produzida pelos enfermeiros

4 e , A . A . .
I - ldentificar o nimero de doentes que tém alta hospitalar, com dependéncia no autocuidado;

1
| - Caracterizar a dependéncia no autocuidado, no momento da alta.

N —— -

e ~

/ N
/- ldentificar o destino, ap6s a alta, dos doentes que apresentavam dependéncia
do autocuidado nesse momento;

- Caracterizar a decisédo sobre o destino dos doentes dependentes no
autocuidado apoés a alta hospitalar.

- ldentificar o nimero de doentes que mantém a dependéncia no autocuidado,
meio ano apos o internamento.

- Caracterizar a evolucdo da dependéncia no autocuidado nestes doentes,
meio ano apos o internamento;

- Identificar os recursos utilizados: equipamentos, profissionais, institucionais;

o = o o o = e —

- Caracterizar a percecédo dos familiares cuidadores relativamente ao exercicio
‘. do papel. ’

Junho Julho Agosto

Esquema 5 — Desenho do primeiro estudo — a pessoa com dependéncia no autocuidado apés o

internamento hospitalar

2.1.1. Andlise documental

Para dar resposta aos objetivos da primeira fase do estudo | recorremos a analise

documental, mais especificamente a documentacéo produzida pelos enfermeiros.

A recolha de dados foi realizada durante o més de junho de 2008, no Hospital Pedro

Hispano, da Unidade Local de Saude de Matosinhos.

Os dados foram obtidos a partir do Sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem
(SAPE), isto €, da documentacgéo produzida pelos enfermeiros, referente aos doentes
internados, no ano 2007, no Hospital Pedro Hispano da Unidade Local de Saude de

Matosinhos.

O SAPE - Sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem — é um aplicativo em uso no
ambito dos SIE que resultou dos trabalhos de Paiva e Silva ® para os hospitais, e de

Sousa e colaboradores ", para os centros de sade.

|63



| A pessoa com dependéncia no autocuidado apds o internamento hospitalar |

Na opinido de Paiva e Silva ©®?, a utilizacdo das ferramentas informaticas surgiu como
oportunidade para, em segundos, se responder a questdes colocadas aos registos de
enfermagem, permitindo a organizacéo, tratamento e gestdo dos dados, informagéao e
conhecimento processados na documentacdo dos cuidados. De realcar que a
obtencdo dos dados para este estudo foi facilitada pelo facto dos diagnosticos,
intervencbes e resultados de enfermagem estarem documentados em suporte
eletrénico com base na Classificacdo Internacional para a pratica de Enfermagem
(CIPE®).

A CIPE® tem sido a classificacdo utilizada nos processos de desenvolvimento dos SIE
em Portugal, nomeadamente como suporte dos conteddos nos SIE informatizados

(Sistemas de Apoio a Pratica de Enfermagem — SAPE).

Um foco da prética é uma area de atencéo relevante para a enfermagem “* de acordo
com aquilo que esta descrito pelos mandatos sociais e pela matriz profissional e

conceptual da pratica profissional dos enfermeiros 2

, sendo disso exemplo o
autocuidado. As opiniBes ou os juizos clinicos dos enfermeiros sobre o estado de um
foco da préatica conduzem a formulacdo dos diagnosticos de enfermagem. O
diagnostico de enfermagem representa, assim, o estado de um cliente, problema,

necessidade ou potencialidade V.

2.1.1.1. Variaveis —fase |

Foram definidas como variaveis do estudo nesta fase, relativas as pessoas internadas
no hospital Pedro Hispano no ano 2007: o servico de internamento, a data de
admissdo, a data de alta, a idade, o sexo, o estado civil, o diagnéstico médico e os

diagnésticos de enfermagem ativos no momento da alta (foco e juizo diagnéstico).

2.1.2. Entrevista telefénica

Para a recolha dos dados na fase Il recorremos ao questionamento direto sob a forma

de autorrelato estruturado, roteiro de entrevista, aplicado por telefone 73)

A recolha de dados, por intermédio de entrevistas por telefone, realizou-se de 15 de
Julho a 15 de Agosto de 2008, apos realizacéo do pré-teste. Os contactos foram feitos
a partir do Hospital, sendo para o efeito disponibilizada uma linha telefénica pelo

Conselho de Administragéo da ULS Matosinhos.
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Para a realizacdo da entrevista, elabordmos um conjunto de questfes centradas na
pessoa com dependéncia no autocuidado e no familiar cuidador, sob a forma de
formulario. Para elaboracdo das questfes recorremos a estudos, desenvolvidos em
Portugal, no dominio do autocuidado ¢ 4 (7®),

ApoGs elaboradas e estruturadas as questbes, foi realizado um pré-teste, com 10
entrevistas, para determinar se o instrumento foi formulado com clareza, sem
parcialidade e se era util para gerar a informacdo desejada e que nos ajudou,

fundamentalmente, a ordenar sequencialmente as questées 2.

Por fim, foi construida uma base de dados Access® apés a realizacéo do pré-teste em
papel. Este procedimento para além de facilitar o preenchimento do formulario no
momento em que foram realizados os contactos por telefone, também permitiu que se

evitassem os erros durante a introducdo dos dados (Anexo ).

Optamos pela realizagdo da entrevista por telefone pelo facto de ser um meio
adequado quando o instrumento a aplicar é breve e, pela possibilidade de se combinar
custos consideravelmente baixos com altos indices de resposta . As entrevistas
demoraram em média cerca de 15 minutos e das 253 pessoas contactadas e que

obedeciam aos critérios de inclus@o apenas trés ndo aceitaram participar.

2.1.2.1. Variaveis —fase ll

Foram definidas como variaveis desta fase do estudo, as relativas a pessoa com
dependéncia no autocuidado e ao membro da familia prestador de cuidados. Na tabela
1, apresentam-se as variaveis de atributo para caracterizacdo da pessoa dependente
no autocuidado: idade, sexo, estado civil, profissdo, unidade onde esteve internada,
dias de internamento, evento gerador da dependéncia, duracdo da dependéncia e

onde se encontra.

Variaveis Operacionalizagéo Tipo
Idade Anos completos Intervalar
Sexo Masculino, Feminino Nominal
Estado Civil Casado; Solteiro; Viuvo; Divorciado Nominal
Escolaridade Anos completos de formacao Intervalar
Profissdo Trabalhador ativo; Reformado; Estudante; Doméstica Nominal
Motivo da Doenca; Envelhecimento Nominal
Dependéncia

Doenca ICD9 Nominal
Duracéo da Anos completos Intervalar
dependéncia

Onde esta Domicilio; Casa de familiares; Lar; Internado; UCC; Familia de acolhimento;  Nominal

outro

Tabela 1 — Operacionalizagao das variaveis atributo relativas a pessoa com dependéncia no autocuidado
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No que se refere a condi¢cdo de saude das pessoas, que no ano 2007 tiveram alta do
hospital com dependéncia no autocuidado, esta foi operacionalizada relativamente as
seguintes dimensfes (Tabela 2): o estado consciéncia; o nivel de confusdo; a
condicdo de acamado; a mobilidade; as razbes consideradas na decisdo por um
destino apds a alta diferente do domicilio; as condi¢des percebidas como necessarias
para acolher o doente no domicilio; a participacdo do dependente na decisdo sobre o
destino ap6s a alta; os reinternamentos; complicacdes; o nivel de dependéncia para
tomar banho, vestir-se/despir-se, erguer-se, virar-se, usar o sanitario, transferir-se,
usar a cadeira de rodas, comer; a comparagdo do nivel de dependéncia atual com o
momento da alta em 2007; no caso de necessitar de equipamento — quais; no caso de
estar dependente de pessoas - quem presta os cuidados; que tipo de treino fez no
sentido de maximizar o potencial de autonomia; quem realizou esse treino; e, por fim,

se realizou ou esta a realizar reabilitagéo.

Variaveis Operacionalizagdo Tipo
Consciente Sim; Nao Nominal
Confuso Sim; Nao Nominal
Acamado Sim; Nao Nominal
Dificuldade na mobilidade Sim; Nao Nominal
Se sim, dificuldade na Total; Parcial Nominal
mobilidade

Razao para decidir pelo local Texto livre

Condigao para acolher no Texto livre

domicilio

Participacdo na decisdo Sim; Nao Nominal
Novos Internamentos Numero Intervalar
Complicagbes Sim; Nao Nominal

Dependéncia para tomar banho 1=Independente; 2=Equipamento; 3=Pessoas; 4 = Dependente Ordinal
Dependéncia para vestir/despir 1=Independente; 2=Equipamento; 3=Pessoas; 4 = Dependente Ordinal

Dependéncia para erguer 1=Independente; 2=Equipamento; 3=Pessoas; 4 = Dependente Ordinal
Dependéncia para uso WC 1=Independente; 2=Equipamento; 3=Pessoas; 4 = Dependente Ordinal
Dependéncia para transferir-se 1=Independente; 2=Equipamento; 3=Pessoas; 4 = Dependente Ordinal
Dependéncia para virar-se 1=Independente; 2=Equipamento; 3=Pessoas; 4 = Dependente Ordinal
Dependéncia para usar a cadeira  1=Independente; 2=Equipamento; 3=Pessoas; 4=Dependente Ordinal
de rodas

Dependéncia para comer 1=Independente; 2=Equipamento; 3=Pessoas; 4=Dependente Ordinal
Dependéncia Aumentou; Diminui; Mantém Nominal
Quem presta esses cuidados Membro da familia; Vizinho; Empregada; Apoio domiciliario Nominal
Quais sdo os equipamentos Téabua transferéncia; Cadeira de rodas; Cadeira do banho; Nominal

Assento para banheira; Talher; Andarilho; Tripé; Canadiana;
Bengala; Cama articulada; Colch&o anti escara; Fralda; Outro

Treino com quem Texto livre Nominal
Reabilitacéo faz Sim; N&do Nominal
Reabilitacdo fez Sim; Nao Nominal

Tabela 2 — Operacionalizagao das variaveis relativamente a caracterizagdo da dependéncia

Quanto as variaveis de atributo relativas ao membro da familia prestador de cuidados,
apresentadas na tabela 3, foram consideradas a idade, sexo, estado civil, a
escolaridade, a profissdo, o grau de parentesco, a coabitacdo e a duracdo da

prestacéo de cuidados.
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Variaveis Operacionalizacéo Tipo

PC Idade Anos completos Intervalar
PC Sexo Masculino, Feminino Nominal
PC Estado Civil Casado; Solteiro; Viuvo; Divorciado Nominal
PC Escolaridade Anos completos de formagéo Nominal
PC Profisséo Trabalhador ativo; Reformado; Doméstica; Outro Nominal
Grau de Parentesco Conjugue; Filho; Irm&o; Pais; Outro Nominal
Vive na mesma casa Sim; Nao Nominal
Duracédo do Papel PC Anos completos de PC Intervalar

Tabela 3 — Variaveis atributo relativas ao familiar cuidador

Para se obter dados relativos a preparagéo para assumir o papel de familiar cuidador,
definimos as seguintes variaveis (Tabela 4): qual a preparacdo que teve para 0O
exercicio do papel, onde foi realizada a preparacédo e quem a efetuou.

Variaveis Operacionalizagéo Tipo

Qual preparagéo PC Texto livre Nominal
Onde preparacgao PC Hospital; Domicilio; Nominal
Quem preparou PC Enfermeiro; Médico; familiar; Vizinho Nominal

Tabela 4 — Variaveis atributo relativas a pessoa que teve alta hospitalar com dependéncia no autocuidado

Relativamente a percecdo de autoeficacia e controlo face a prestacao de cuidados
foram definidas as seguintes variaveis (Tabela 5): opinido sobre a posse dos
conhecimentos e capacidades necessarias para prestar os cuidados; inseguranca e
davidas percebidas; a quem recorre no caso de existirem davidas; grau de dificuldade
face as atividades de dar banho, vestir, posicionar, transferir, alimentar, uso do wc,

trocar fralda, usar cadeira de rodas.

Variaveis Operacionaliza¢éo Tipo
Faz as suas coisas apesar da Sim; Nao Nominal
PC

Conhecimentos Sim; Nao Nominal
Capacidades Sim; Nao Nominal
Inseguranca Sim; N&o Nominal
Dulvidas Sim; Ndo Nominal
A quem recorre Enfermeiro; Médico; Assistente social; Familiar; Vizinho Nominal
Dar banho 1 ="Facil"; 2 = "Dificil"; 3 = "Muito dificil" Ordinal
Vestir 1 = "Facil"; 2 = "Dificil"; 3 = "Muito dificil" Ordinal
Posicionar 1 ="Facil"; 2 = "Dificil"; 3 = "Muito dificil" Ordinal
Transferir 1 = "Facil"; 2 = "Dificil"; 3 = "Muito dificil" Ordinal
Alimentar 1 ="Facil"; 2 = "Dificil"; 3 = "Muito dificil" Ordinal
Uso WC 1 = "Facil"; 2 = "Dificil"; 3 = "Muito dificil" Ordinal
Trocar fralda 1 ="Facil"; 2 = "Dificil"; 3 = "Muito dificil" Ordinal
Cadeira rodas 1 = "Facil"; 2 = "Dificil"; 3 = "Muito dificil" Ordinal

Tabela 5 — Variaveis atributo relativas a pessoa que teve alta hospitalar com dependéncia no autocuidado
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No sentido de percebermos o impacto do assumir da prestacdo de cuidados a um
familiar dependente no autocuidado, foram consideradas as dimensdes (Tabela 6): faz
as suas coisas apesar da prestacdo de cuidados; o tempo despendido na prestacdo
de cuidados; a existéncia de apoio econémico; e a opinido sobre a necessidade de

outra solucéo para a sua situacao.

Variaveis Operacionaliza¢éo Tipo
Tempo gque despende Tempo em horas Intervalar
Sente Necessidade de mais apoio Enfermeiro; Médico; Assistente Social Nominal
Dificuldade Econémicas Sim; Nao Ordinal
Apoio Econémico Seguranca social; Familia; Seguro; Outro Ordinal
Sente Necessidades de outra Nominal
solucao? Qual? Texto livre

Tabela 6 — Variaveis atributo relativas a pessoa que teve alta hospitalar com dependéncia no autocuidado

2.1.3. Tratamento dos dados

Apés a recolha de dados procedemos ao tratamento estatistico dos mesmos com
recurso ao SPSS 19.0 (Statiscal Package for the Social Sciences). Nos testes
estatisticos foi considerado um nivel de significancia de 95% dos resultados (p<0,05).
Optamos pela estatistica paramétrica, dado o tamanho das amostras, atendendo ao

Teorema do limite central.

Os dados resultantes das questfes abertas foram analisados recorrendo a analise de
contetdo, tendo como objetivo compreender 0 que seria necessario para as pessoas
poderem ficar nas suas casas e que outro tipo de apoio foi percecionado como sendo

necessario.

2.1.4. Universo e amostras
O universo na fase | do estudo foi constituido pelos doentes internados no Hospital

Pedro Hispano no ano 2007. No periodo em analise, foram registados 18292 episédios

de internamento referentes a 15150 pessoas.
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Das 15150 pessoas que tiveram registo de internamento no ano de 2007, algumas
tiveram multiplos episddios, variando entre 1 e 9 internamentos por pessoa, sendo a
maior percentagem de 1 internamento, correspondendo a 70,5% dos episodios de

internamento, conforme descrito na tabela 7.

N° de Internamentos 1 2 3 4 5 6 7 8 9 Total
N° de Pessoas 12901 1685 375 106 50 19 7 4 3 15150
internadas
Total de Internamentos 12901 3370 1125 424 250 114 49 32 27 18292
Média de dias de 7,1 9,1 10,6 10,4 11,2 11,4 9,9 12,0 13,4
internamento

Tabela 7 — Distribuicéo das pessoas de acordo com o numero de internamentos

A média das idades das 15150 pessoas € de 45,2 anos (+ 28,3) variando entre menos
de um ano e os 102 anos. Quanto a média de dias de internamento esta foi de 7,4
dias, estando os doentes internados no minimo um dia e no maximo 273 dias. De
acordo com a tabela 7, podemos verificar que a média de dias por internamento tende
a aumentar de acordo com o aumento do niumero de internamentos. Verificando-se
gue as pessoas que estiveram internadas uma vez, em média, permaneceram 7,1
dias, enquanto as que tiveram nove internamentos estiveram, em média, internadas

13,4 dias por episédio de internamento.

Evoluindo na analise dos dados disponiveis referentes as 15150 pessoas,
considerando o ultimo internamento, verificAmos, de acordo com a documentagéo
produzida pelos enfermeiros, que 4140 doentes (27,3%) tiveram alta do hospital com
dependéncia no autocuidado. No entanto, ao total das pessoas que tiveram alta com
dependéncia no autocuidado foram retiradas as que estiveram internadas nos servigos
de Ginecologia, Obstetricia, Pediatria, Bercario e, ainda, os doentes aos quais
estavam associados os diagnésticos de enfermagem de «confusdo», de «consciéncia
alterada» ou de «agitacdo». Esta excluséo teve por base dois pressupostos: por um
lado, pelo facto do nosso estudo ter por foco adultos e, nos servi¢os excluidos serem
internadas criangas, as limitacbes no autocuidado, nestes servigos, sdo, ha sua
maioria temporarias, circunscrevendo-se ao tempo de internamento; por outro lado,
excluiram-se também os doentes com altera¢cdes da memoria ou da consciéncia por
estarem impossibilitados de nos falar do processo de reconstru¢do da sua autonomia

face ao autocuidado.

Ao total das pessoas que tiveram alta com dependéncia no autocuidado (4140)

retiramos, de acordo com os critérios ja referidos, as que estiveram internadas nos
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servicos de Ginecologia, Pediatria, Bercario, bem como aquelas a quem estavam
associados diagnosticos de enfermagem de “Confusao”, “Consciéncia alterada” ou
“Agitacao”. A analise realizada posteriormente teve por referéncia os dados referentes

a este conjunto de 2511 pessoas.

Assim, podemos afirmar que foram 2511 (16,6%) as pessoas que, no momento da
alta, estavam dependentes no autocuidado, ndo estavam confusas, ndo apresentavam
alteracdo da consciéncia e ndo estiveram internadas nos servicos de Obstetricia,
Ginecologia, Pediatria ou Bercério, constituindo a amostra da fase | do estudo. A partir
da analise da documentagdo de enfermagem relativa ao Ultimo episédio de
internamento destes doentes, produziram-se as respostas face ao primeiro conjunto

de perguntas de investigacgao.

2.1.4.1. Amostra —fase ll

Para a obtencdo da amostra da segunda fase do estudo, partimos das 2511 pessoas
referenciadas na amostra usada na fase | do estudo. Posteriormente, efetuamos a
aleatorizacdo informética do conjunto destes doentes. Por ultimo, obtida uma
ordenacdo aleatéria, contactamos telefonicamente as pessoas ou familiares

cuidadores para obtencdo do consentimento para participar nesta fase do estudo.

Para entrevistar 250 pessoas, 0 que representa cerca de 10% do total das pessoas
com dependéncia no autocuidado (2511), realizamos 659 tentativas de contacto.
Nessas tentativas, 251 pessoas ndo atenderam, 74 ja tinham falecido, 79 dos nimeros
de telefone ja ndo estavam atribuidos, trés pessoas ndo aceitaram participar e duas

estavam na prisdo (Esquema 6).

659

Tentativas de
contacto

251 74

= P, NUmeros ndo Ndo aceitaram Aceitaram
N3o atenderam Obitos

atribuidos presos participar participar

Esquema 6 — Distribuicdo dos participantes em fungdo das tentativas de contacto por telefone

70|



| A pessoa com dependéncia no autocuidado apds o internamento hospitalar |

Assim, entrevistdmos telefonicamente 250 pessoas no sentido de perceber qual o
destino apos a alta do dependente no autocuidado, como evoluiu a sua condi¢do de
saude e o seu nivel de dependéncia no autocuidado, passado e atual.

Nos contactos realizados verificamos que, das 250 pessoas que no momento da alta
tinham algum tipo de dependéncia no autocuidado, no momento do contacto por
telefone, cerca de seis a doze meses apds, 106 mantinham-se dependentes. Assim,
apresentaremos os dados referentes a esses dois grupos: um referente as 250
pessoas globalmente e outro referente as 106 pessoas que necessitavam no minimo

de outra pessoa para a consecugao das atividades de autocuidado.

Das 106 pessoas que mantém dependéncia no autocuidado, vivem com dependéncia
ha 6,33 anos, sendo que 44 (17,6%) destas tornaram-se dependentes no ultimo ano.
Este dado, permite-nos estimar, a partir do total de pessoas (2511) que tiveram alta
com dependéncia no autocuidado, que, ao fim de seis a doze meses, 440 vdo manter-

se, no minimo, dependentes de outra pessoa em algum tipo de autocuidado.

2.1.4.2. Caracterizacdo das pessoas com dependéncia

A média das idades, dos 250 doentes contactados telefonicamente, foi de 64,6 anos,
variando entre os 18 e 0s 97 anos. Quanto ao sexo, 0s doentes sao maioritariamente
do sexo feminino 142 (56,8%) e 108 (43,2%) do masculino e tém em média 4,7 anos

de escolaridade, variando a sua formacao entre os O e 0s 17 anos de escolaridade.

Em relagcédo ao estado civil, a maioria é casada 142 (56,8%), seguidos dos vilvos 66
(26,4%), dos solteiros 26 (10,4%) e dos divorciados 16 (6,4%).

No que se refere a atividade laboral, na sua maioria os entrevistados estao reformados
185 (74%) e 50 (20%) séo trabalhadores ativos, 11 (4,4%) sdo domésticas e 4 (1,6%)

sao estudantes (Esquema 7).
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Idade
————————————> = Média 64,5 anos (18-97)

Sexo = Feminino 142 (56,8%)
= Masculino 108(43,2%)

Pessoas que

Profissao = Trabalhadores activos 50 (20%)

dependéncia no

= Domeéstico 11 (4,4%)

autocuidado = Estudantes 4 (1,6%)
(250) Estado civil " Casado 142 (56,8%)
= Vilivo 66 (26,4%)

= Solteiro 26 (10,4%)
= Divorciado 16 (6,4%)

Escolaridade o
——— > = Média 4,7 anos (0-17)

Esquema 7 - Caracterizagdo sociodemografica das pessoas com dependéncia no autocuidado na alta

2.1.4.3. Caracterizagdo dos membros da familia prestadores de
cuidados

A idade dos membros da familia prestadores de cuidados varia entre os 18 anos e 0s
83 anos, sendo a média das idades de 52,6 anos. Quanto ao sexo, a maioria é do
sexo feminino 72 (83,7%) e 14 (16,3%) do sexo masculino, na sua maioria séo

casados, 66 (76,7%), sendo 14 solteiros, 5 vilvos e 1 é divorciado.

Quanto ao grau de parentesco com a pessoa com dependéncia, a maioria 37 (43,0%)
sdo filhos, seguidos dos conjuges 25 (29,1%). A situagéo de coabitacéo foi a que mais
se verificou neste estudo, em 72 (83,7%) casos.

7

A maioria, isto é, 40 (46,5%) dos membros da familia prestadores de cuidados é
trabalhador ativo, 24 (27,9%) estdo reformados e 21 (24,4%) sdo domésticas. Em
média, os membros da familia prestadores de cuidados tém 4,7 anos de escolaridade

(Esquema 8).
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Idade ]
= Média 52,6 anos (18-83)
Sexo « Feminino 72 (83,7%)
= Masculino 14 (16,3%)
Familiares = Trabalhadores activos 40 (46,5%)
. Profissao = Reformado 24 (27,9%)
cuidadores = Doméstico 21 (24,4%)
(D) = Outra 1(1,2%)
- = Casado 66 (76,7%)
Estado civil * Solteiro 14 (16,3%)
= Vitivo 5 (5,8%)
) = Divorciado 1 (1,2%)
Escolaridade

= Média 4,7 anos (0-17)

Esquema 8 — Caracterizagdo sociodemografica dos familiares cuidadores

2.1.5. Aspetos éticos

O acesso aos dados resultantes da documentacéo produzida pelos enfermeiros, foi
autorizado pelo Conselho de Administragdo da Unidade Local de Saude de

Matosinhos, apGs parecer favoravel da respetiva Comisséo de ética (Anexo Il e Anexo
).

O desenvolvimento da investigacédo respeitou as normas éticas inerentes ao protocolo
de Helsinquia. Todos os dados utilizados foram sujeitos a codificacdo para serem
acedidos apenas pelo investigador principal, sendo cumprido o dever de sigilo e de

anonimato. A participacdo na segunda fase do estudo foi voluntaria e informada.

2.1.6. A pessoa com dependéncia no autocuidado apos o internamento
hospitalar: dimenséo do problema

A apresentacdo dos resultados foi estruturada de acordo com os objetivos do estudo
da investigacdo. Assim, comeg¢amos por apresentar o numero de doentes com
dependéncia no autocuidado, passando a expor os fatores associados a dependéncia
no autocuidado, terminando com a caracterizagdo da dependéncia no autocuidado, no

momento da alta.
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2.1.6.1. A dependéncia no autocuidado no momento da alta
hospitalar

Cerca de 27% dos doentes com alta do Hospital Pedro Hispano, no ano 2007, tinham
dependéncia no autocuidado, uma vez que tinham ativos diagnosticos de enfermagem

tradutores de dependéncia no autocuidado na documentagao.

Assim, tendo por base este resultado foi possivel comparar dados relativos a dois
grupos de doentes - os que tinham diagnosticos de dependéncia no autocuidado

ativos no momento da alta, com 0s que nao tinham.

A média das idades das pessoas com dependéncia no autocuidado no momento da
alta foi de 69,9 anos (+ 17,6), sendo este valor superior & média de idades dos
doentes que no momento da alta, ndo tinham diagndsticos ativos no dominio do
autocuidado (56,1 anos). Pode afirmar-se, com um grau de confianga de 95%, que a
verdadeira diferenca da média das idades é de 13,8 anos, sendo a diferenca das

médias significativamente diferente (t=-34,7; p <0,001).

O ndmero internamentos foi de 1,4 (x 0,8), nos doentes com dependéncia no
autocuidado no momento da alta, sendo este valor superior ao numero de
internamentos dos doentes que no momento da alta, ndo tinham diagnosticos ativos
do dominio do autocuidado (1,2 dias). Podemos afirmar, com um grau de confianca de
95%, que a verdadeira diferenca do numero de internamentos é de 0,1, sendo a

diferenca das médias significativamente diferente (t=-9,6; p <0,001).

A média do numero de dias de internamento foi de 12,6 dias (+ 12,8), nos doentes
com dependéncia no autocuidado no momento da alta, sendo este valor superior a
média de dias de internamento dos doentes que no momento da alta, ndo tinham
diagnosticos ativos no dominio do autocuidado (6,9 dias). Pode afirmar-se, com um
grau de confianca de 95%, que a verdadeira diferenca da média do nimero de dias de
internamento é de 5,7 dias, sendo a diferenca das médias significativamente diferente
(t=-27,6; p <0,001).

Existe igualmente uma diferenca significativa na distribuicdo dos doentes dependentes
pelos servicos (y* (20) = 0,0036; p <0,001). Os servi¢cos com maior niimero de doentes
dependentes no momento da alta sdo os de Medicina e de Ortopedia, representando

54% e 16% do total de doentes com dependéncia no autocuidado, respetivamente.
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Assim pode afirmar-se que a dependéncia no autocuidado esta associada a pessoas
mais velhas, que estdo internadas mais vezes, durante mais tempo,
predominantemente em servicos de Medicina e Ortopedia, conforme esquema

representativo abaixo.

T Idade

A 1
dependéncia N° dias de

no internamento
autocuidado

T Média de dias
de

internamento

Internamento
em Medicina
ou Ortopedia

Esquema 9 - A dependéncia no autocuidado e a sua relagdo com a idade, o niUmero de internamento, a

média de dias de internamento e o servigo de internamento

2.1.6.2. Caracterizacdo da dependéncia no autocuidado

A partir da andlise da documentacao produzida pelos enfermeiros, referente as 2511
pessoas que tiveram alta com dependéncia em algum tipo de autocuidado, fomos
avaliar a frequéncia dos enunciados de diagnésticos no dominio do autocuidado que
foram utilizados para descrever as necessidades em cuidados, bem como os focos e

0s juizos diagndsticos associados, assim como a respetiva frequéncia.
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Conforme se pode observar no gréfico 1, foram enunciados 8229 diagndsticos no
ambito do autocuidado, sendo os mais frequentes no dominio da higiene 2176
(26,4%), ir ao sanitario 1386 (16,8%), vestir-se/despir-se 1180 (14,3%), posicionar-se
965 (11,7%), alimentar-se 971 (11,8%) e transferir-se 667 (8,1%).
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Gréfico 1 - Distribuicdo dos enunciados de acordo com os diferentes focos no dominio do autocuidado

Continuando a analise por dominio do autocuidado, como se observa no gréafico 2,
foram identificados 2176 enunciados de diagnosticos associados ao autocuidado:
higiene, representando 26,4% do total dos enunciados de diagnostico. Em 2147
(98,7%) dos casos foi associado ao foco em andlise o juizo “dependéncia”’, com a
seguinte distribuicdo: 917 (42,1%) com dependéncia moderada; 737 (33,9%) elevada;
388 (17,8%) reduzida; e, 105 (4,8%) casos em que 0 juizo nado reporta a intensidade

da dependéncia.
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917
737
388
105
29

—

Dependéncia no Dependéncia no Dependéncia no Dependéncia no Outro
autocuidado autocuidado autocuidado autocuidado
higiene, em grau higiene, em grau higiene, em grau higiene
elevado moderado reduzido

Grafico 2 - Distribuigdo dos enunciados no dominio do autocuidado “higiene”, de acordo com os diferentes

juizos associados

Na maioria das situacdes, a dependéncia traduz casos em que o doente inicia as
atividades do autocuidado: higiene, mas ndo consegue completa-las sem ajuda.
Salienta-se que na parametrizacdo do SAPE dependéncia em grau “moderado” é
operacionalizado por: “a pessoa inicia, mas ndo completa todas as atividades de
autocuidado”.

No que se refere ao autocuidado “uso do sanitario” (gréafico 3) foram identificados 1386
(16,8%) enunciados de diagnostico, aos quais, geralmente (1382) foi associado o juizo
“‘dependéncia”, representando 99,7% do total, com a seguinte distribuicdo: 545
(39,3%) com dependéncia elevada; 510 (36,8%) com dependéncia moderada; 240
(17,3%) dependéncia reduzida; e, 87 (6,3%) casos em que O juizo apenas reporta
dependéncia, sem outra especificacao.
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545
510

240

87

Dependéncia no

autocuidado uso

do sanitario, em
grau elevado

Dependéncia no
autocuidado uso
do sanitario, em
grau moderado

Dependéncia no

autocuidado uso

do sanitario, em
grau reduzido

Dependéncia no
autocuidado uso
do sanitario

Outro

Gréfico 3 - Distribuicdo dos enunciados no dominio do autocuidado “uso do sanitario”, de acordo com os

diferentes juizos associados

Em relagédo ao autocuidado “vestir-se e despir-se” (gréafico 4), foram identificados 1180

(14,3%) enunciados de diagndstico, sendo, na maior parte (1145), associado o juizo

“dependéncia”’, representando 97,0% do total de enunciados neste dominio, com a

seguinte distribuicdo: 512 (43,4%) com dependéncia moderada; 446 (37,8%) em

dependéncia elevada; 187 (15,9%) dependéncia reduzida; e 35 (3%) em que foram

associados outros juizos.

512
446
j ]

Dependéncia no
autocuidado vestir-
se/despir-se, em
grau reduzido

Dependéncia no
autocuidado vestir-
se/despir-se, em
grau moderado

Dependéncia no
autocuidado vestir-
se/despir-se, em
grau elevado

Outro

Gréfico 4 - Distribuigdo dos enunciados no dominio do autocuidado “vestir-se/despir-se”, de acordo com

os diferentes juizos associados
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No dominio do autocuidado “alimentar-se” (grafico 5) foram identificados 971 (11,8%)
enunciados de diagnostico, sendo que em 96,0% (932) dos casos foi associado o juizo
“dependéncia”, distribuidos do seguinte modo: 394 (40,6%) dependéncia elevada; 366
(37,7%) dependéncia moderada; 172 (17,7%) dependéncia reduzida; e 39 (3,0%) em

gue foram associados outros juizos.

394
366
172
39
Dependéncia para Dependéncia para Dependéncia para Outro
se alimentar,em  se alimentar, em  se alimentar, em
grau elevado grau moderado grau reduzido

Grafico 5 - Distribuicdo dos enunciados no dominio do autocuidado “alimentar-se”, de acordo com os
diferentes juizos associados

Em relacao ao autocuidado “posicionar-se” (grafico 6) foram identificados 965 (11,7%)
enunciados de diagnostico, sendo que na maioria das situagfes (929) foi associado o
juizo “dependéncia’ representando 96,3% do total de enunciados a partir deste foco,
com a seguinte distribuicdo: 447 (46,3%) em grau elevado; 332 (34,4%) em grau
moderado; 150 (15,5%) em grau reduzido; e 36 (3,7%) casos em que foram

associados outros juizos ao foco “posicionar-se”.

447
332
150
36
I
Dependéncia no Dependéncia no Dependéncia no Outro
posicionar-se, em posicionar-se, em posicionar-se, em
grau elevado grau moderado grau reduzido

Gréfico 6 - Distribuigdo dos enunciados no dominio do autocuidado “posicionar-se”, de acordo com os
diferentes juizos associados
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Por ultimo, tendo por foco o autocuidado “transferir-se”, como se pode ver no grafico 7,
foram identificados 665 (8,1%) enunciados de diagndstico, sendo, na generalidade
(636) associado o juizo “dependéncia”, representando 95,6% do total de enunciados,
com a distribuicdo seguinte: 289 (43,5%) dependéncia moderada; 265 (39,9%)
dependéncia elevada; 82 (12,3%) dependéncia reduzida; e 29 (4,7%) em que foram

associados outros juizos.

289
265
82
29
Dependéncia para Dependéncia para Dependéncia para Outro
se transferir, em se transferir, em se transferir, em
grau elevado grau moderado grau reduzido

Grafico 7 - Distribuicdo dos enunciados no dominio do autocuidado “transferir-se”, de acordo com os
diferentes juizos associados

Suportados nos resultados, podemos afirmar que pela frequéncia dos diagnésticos de
enfermagem descritos o autocuidado € uma das principais areas de atencdo dos
enfermeiros, no hospital. O juizo associado, na grande maioria dos casos, € o de

dependéncia nos seus diferentes graus.

Para a discussdo dos resultados teremos por referéncia os estudos realizados em
Portugal que também tiveram por foco a documentacao produzida pelos enfermeiros

em contexto hospitalar.

2.1.7. Discussao dos resultados

No ano 2007, foram registados 18292 episddios de internamento referentes a 15150
pessoas, variando entre um e nove internamentos por pessoa, sendo a maior
percentagem de um internamento, correspondendo a 70,5% dos episddios de
internamento, tendo em média 7,4 dias de internamento. A média de dias por
internamento tende a aumentar de acordo com o0 aumento do numero de

internamentos, isto €, quantos mais internamentos de uma mesma pessoa maior é o
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tempo em que permanece internada. Ou seja, quanto mais grave a condicdo e/ou
guanto menor o suporte disponivel, maior a necessidade de suporte profissional. A
inexisténcia, ou insuficiéncia, deste suporte profissional na comunidade impulsiona a
necessidade de internamentos, verificando-se, por isso, um potencial para a
diminuicdo dos custos em saude, pelo reforco do apoio aos familiares cuidadores e

melhorando a assisténcia profissional no domicilio.

Das 15150 pessoas que estiveram internadas 27,3 % tiveram alta do hospital com
algum tipo de dependéncia no autocuidado e 16,6% eram adultos que nao

apresentavam “confusao”, “alteragédo da consciéncia”, ou “agitacdo” e que, portanto, no

momento da alta viviam uma transicao.

Da amostra de 250 pessoas, representativas dos 2511 doentes, que no momento da
alta tinham algum tipo de dependéncia no autocuidado e que foram contactadas por
telefone, meio ano pés alta, 106 mantinham-se dependentes, necessitando no minimo
de outra pessoa para a consecucdo das atividades de autocuidado, estando nessa
situacdo, em média, ha 6,3 anos. Das 106 pessoas que mantém a dependéncia no
autocuidado, 44 ficaram com dependéncia nos ultimos 6-12 meses, 0 que representa
17,6% da nossa amostra. Este dado permitiu-nos estimar, a partir do total de pessoas
(2511) que tiveram alta com dependéncia no autocuidado, que, ao fim de 6-12 meses,
cerca de 440 vao manter-se, no minimo, dependentes de outra pessoa em algum tipo
de autocuidado. Este é um dado relevante para a alocacdo e gestao dos recursos na
comunidade, pois sabendo-se 0 numero de pessoas que tiveram alta com
dependéncia no autocuidado num ano, é possivel estimar o numero aproximado dos

que, ao fim de um ano, se manterdo dependentes necessitando de ajuda.

O autocuidado é a area de atencdo a qual os enfermeiros mais recorrem para
descrever necessidades em cuidados dos seus clientes em contexto hospitalar ¢ ©9,
Seis dos dez focos mais frequentes na documentacdo de enfermagem referem tipos

de autocuidado "

. E, no @&mbito da implementacdo de Sistemas de Informagédo em
Enfermagem, ficou demonstrado que “em todas as unidades, a dependéncia dos
doentes face as atividades do autocuidado, foi adquirindo crescente visibilidade na
documentagéo de enfermagem” ©° " 2°9 Num hospital central de Lisboa, mais de um
terco, isto €, 124 pessoas, num total de 344, tiveram alta com necessidade de ajuda
de outra pessoa para realizar, pelo menos, uma das atividades inerentes a cada tipo

de autocuidado ®,

Na prética de cuidados, os enfermeiros tomam por foco o autocuidado associam-lhe o

juizo “dependéncia” para traduzirem as necessidades em cuidados de enfermagem
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nesse dominio. Estas necessidades significam que o doente carece de ajuda de
outros, total ou parcial, para fazer face a atividades como comer, tomar banho, vestir-
se, usar 0 sanitario e mobilizar-se. Trata-se de atividades que as pessoas realizam
diariamente, aprendidas e que sdo desenvolvidas de acordo com um padrdo ®. A
necessidade de ajuda de outros advém da perda de autonomia a niveis que
impossibilitam a pessoa de realizar essas atividades por si ©”.

A média das idades das pessoas com dependéncia no autocuidado, no momento da
alta, é superior a média das idades dos que, no momento da alta, ndo tinham este
diagnéstico ativo. Note-se que, a média das idades dos participantes do nosso estudo
€ préxima da média de idades dos participantes de outros estudos que tiveram por
foco pessoas com dependéncia no autocuidado “® ou ligeiramente superior . Este
resultado pode ser explicado pelo facto do aumento da idade estar associado ao
aumento da dependéncia no autocuidado. Este resultado é corroborado por Duque @,
num estudo que teve por finalidade caracterizar a dependéncia no autocuidado, no

momento da alta hospitalar.

O nivel de dependéncia no autocuidado € maior nas pessoas mais velhas, sendo
também estas pessoas as que estdo mais vezes internadas e durante mais tempo, em

servigos de Medicina e Ortopedia.

O aumento da média de dias por internamento aumenta conforme aumenta o nimero
de internamentos, isto €, o numero de dias por internamento tende a aumentar a
medida que aumenta o numero de internamentos. Este resultado podera estar
relacionado com o facto de frequentemente essas pessoas serem portadoras de uma
doenca cronica com episddios de exacerbamento ou surgimento de complicacdes que
implicam o seu internamento. A demonstracdo da relacao entre a doenca crénica e a
necessidade de internamento tem sido apresentada em muitos estudos. Alids, esse
facto tem vindo a desencadear a reformulacdo dos sistemas de saude no sentido da
promocdo do autocuidado das pessoas com doenga cronica, nomeadamente
melhorando e aumentando os cuidados de enfermagem prestados no domicilio,
criando a figura de um gestor de caso e estabelecendo canais de comunicagéo direta

com os servicos por telefone e e-mail 9 €% ),

Noutros estudos, em que também se tomou por foco a documentagéo produzida pelos
enfermeiros em diferentes contextos, os fendmenos de enfermagem identificados no
dominio do autocuidado assumiram-se como relevantes ‘" ©% A titulo de exemplo,
em 60% dos episodios de internamento os doentes apresentavam problemas relativos

ao autocuidado “”. No nosso estudo, tendo apenas por referéncia os focos do dominio
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do autocuidado verificamos que foram enunciados 8229 diagndsticos, sendo 0os mais
frequentes no dominio da higiene 26,4%, uso do sanitario 16,8%, vestir-se/despir-se
14,3%, posicionar-se 11,7%, alimentar-se 11,8% e transferir-se 8,1%. Estes focos

também integraram o grupo dos 20 diagnosticos de enfermagem mais frequentes no

(77) (77)

hospital **”. No estudo de Pereira , ho qual o diagnostico mais frequente (2176
casos) foi o autocuidado: higiene, representando 26,4% do total dos diagndsticos
enunciados. Segundo o mesmo autor, este facto deve-se a relevancia que este foco
assume no ambito dos servicos de internamento de adultos, em particular nos servigos

de Medicina.

O juizo associado aos focos do dominio do autocuidado mais utilizado foi o
“dependente” nos seus diferentes graus de manifestacdo: grau elevado; grau
moderado; e, grau reduzido. Por um lado, este achado pode ser explicado pelo facto
da parametrizacdo no SAPE ter tido por referéncia a Classificagéo Internacional para a
Préatica de Enfermagem sendo esse o0 juizo sugerido para descrever as necessidades
em cuidados de enfermagem neste dominio. Por outro lado, esse é o juizo preferido
pelos enfermeiros para descreverem tais necessidades ®?; como nos relembra Pereira
" esta preferéncia resulta da influéncia que a “Escola das Necessidades” tem vindo a
exercer nos modelos de formacdo dos enfermeiros. No entanto, ndo podemos
esquecer que a documentacao da dependéncia no autocuidado traduz, ndo s6 a
relevancia de uma é&rea de atencdo para os enfermeiros, mas, também, uma
necessidade especifica em cuidados de enfermagem. Embora as necessidades em
cuidados de enfermagem assim traduzidas, isto é, o estar dependente de alguém ou
alguma coisa para ajuda ou apoio, devam ser colmatadas por um padrdo de
intervencdo total, ou parcialmente compensatério, o papel dos enfermeiros ndo se
esgota nesta dimensdo. Espera-se, também, que promovam a independéncia nas
atividades de vida das pessoas, a gestdo dos recursos da comunidade, assumindo,
ainda, um papel de pivot no contexto da equipa de saide ®¥. Os enfermeiros para
alcancarem tal desiderato terdo que recorrer a um padrdo de intervengdo que esta

para além das medidas de complemento/suplemento do défice no autocuidado.

Se consideramos que a pessoa ao passar da situacdo de independéncia para a de
dependéncia no autocuidado vivencia uma transicdo, a resposta dos profissionais,
nomeadamente dos enfermeiros, terd que ir nesse sentido. Por isso, para além do
desenvolvimento de novas competéncias de autocuidado, os enfermeiros precisam
atender a forma como as pessoas lidam com o depender dos outros, ou de alguma
coisa, para a realizacdo do autocuidado, ou seja como aceitam e se adaptam a nova

condicéo.
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2.2. A dependéncia no autocuidado apés a alta hospitalar

Pouco se sabe sobre como lidam as pessoas com dependéncia no autocuidado com
os desafios colocados pelas transicbes saude/doenca. Para tal desiderato teremos
gue caracterizar tais situacdes. Face a este desafio, neste estudo e numa fase inicial,
procedemos a identificacdo das pessoas que tém alta hospitalar com dependéncia no
autocuidado para, posteriormente, estabelecer contacto com essas pessoas para
compreender a forma como responderam aos desafios colocados por tal situacao;
nomeadamente, o seu destino apos a alta, como evoluiu a sua condi¢do de saude, a
sua capacidade de mobilidade, a sua dependéncia no autocuidado e a que recursos

recorreram.

A partir da realizagdo do estudo, apresentado anteriormente, emergiram algumas
guestbes relativas as pessoas que apresentam dependéncia no autocuidado no
momento da alta hospitalar, tendo em conta a evolugdo do seu potencial de
autonomia: a percentagem daqueles que se mantém dependentes no domicilio e
guantos apresentam um nivel de dependéncia no autocuidado superior ao seu

potencial de autonomia.

Assim, propusemo-nos identificar o destino apds a alta dos doentes com dependéncia
no autocuidado; caracterizar o processo de tomada de decisédo sobre o destino apés a
alta hospitalar; identificar o nimero de doentes que, apos 6-12 meses da alta, mantém

a dependéncia e como esta variou nesse periodo.

Tal como ja referimos anteriormente, na analise dos dados tomamos por referéncia as
250 pessoas que no momento da alta estavam dependentes no autocuidado e ao
subgrupo das 106 pessoas que mantinham dependéncia, no momento do contacto
telefénico. Assim, em termos da apresentacdo dos resultados, far-se-a referéncia as
pessoas com dependéncia, quando nos referimos aos primeiros, e pessoas que
mantém a dependéncia, quando nos referimos aos segundos.

Tendo por base a caracterizagdo sociodemogréfica dos participantes ja apresentada,
verificAmos que as pessoas que mantém a dependéncia tém em média 70,4 anos de
idade, por isso, sdo mais velhas; continuam a ser maioritariamente mulheres, mas em
maior numero; sdo casadas ou vilvas, embora a percentagem de vilvas seja superior;
a maioria esta reformada (97,2%); e, a média de escolaridade é de 3,5 anos, sendo
inferior & média encontrada no grupo dos que no momento da alta estavam

dependentes no autocuidado, conforme pode observar-se no esquema 10.
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Idade )
= Média 64,5 anos (18-97)
Sexo = Feminino 142 (56,8%)
= Masculino 108(43,2%)
Pessoas que
tlveram alta com . N = Reformado 185 (74%)
dependéncia no Profiss&o = Trabalhadores activos 50 (20%)
p i = Doméstico 11 (4,4%)
autocuidado = Estudantes 4 (1,6%)
(250) Estado civil " Casado 142 (56,8%)
= Vilivo 66 (26,4%)
= Solteiro 26 (10,4%)
_ = Divorciado 16 (6,4%)
Escolaridade

= Média 4,7 anos (0-17)

Idade

1
1
1
1
1
1
|
i > = Média 70,4 anos
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

Sexo * Feminino 65 (61,3%)
= Masculino 41 (38,7%)

Pessoas que

. . mantém a Profissdo  * Reformado 103 (97,2%)
"""" AN dependéncia no * Trabalhadores activos 2 (1,9%)
bmmmmm e R it autocuidado = Doméstico 1 (0,9%)

/ (106)
EStadO C|V|I " Casado 46 (43,4%)

5 = Vilvo 40 (37,7%)
= Solteiro 15 (14,2%)
= Divorciado 5 (4,7%)

Escolaridade )
—— > = Média 3,5 anos

Esquema 10 — Caracterizacdo sociodemogréfica das pessoas que no momento da alta estavam
dependentes e dos que se mantém dependentes

No que se reporta ao evento que deu origem a dependéncia, ao nivel de dependéncia
e ao destino apés a alta, o nivel de consciéncia e de confusdo, comparando 0s
resultados referentes a ambos 0s grupos, os valores absolutos encontrados sdo muito
proximos (Esquema 11). Assim, todos os doentes consideram que foi uma doenga o
gue desencadeou ou gerou a dependéncia no autocuidado. A maioria, apés a alta,
regressou ao domicilio; no entanto, verifica-se que no grupo global (250) o “Lar”
enquanto destino apos a alta verificou-se em 8,8% dos casos, enquanto que no
subgrupo dos doentes que mantém a dependéncia (106) 18,9% encontrava-se num

“Lar”. A percentagem de doentes que percecionam um aumento do grau de
dependéncia desde a alta hospitalar € maior no subgrupo de doentes que mantém
dependéncia no autocuidado, 6-12 meses ap0s a alta hospitalar. E de salientar que

mais de 20% dos doentes que mantém dependéncia estdo confusos.
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Evento GD = Doenga 239 (95,6%)
= Envelhecimento 11 (4,4%)

= Aumento 50 (20,0%)
= Diminui¢&o 30 (12,0%)
= Mantém 36 (14,4%)
Pessoas que = N&o sabe 134 (53,6%)
tiveram alta com

Dependéncia

dependénciano

autocuidado
(250) = Outro 6 (2,4%)

Destino ap6s alta = Domicilio 222 (88,8%)
= Lar22 (8,8%)

Consciéncia

= Sim 250 (100%)

_ Confuséo « N&0 228 (91,2%)
« Sim 22 (8,8%)
Evento GD = Doenca 98 (92,5%)

= Aumento 48 (45,3%)

Dependéncia = Diminuigdo 13 (12,3%)

i

1

1

1

1

1

|

: = Envelhecimento 8 (7,5%)
1

1

|

1

| * Mantém 30 (28,3%)
1

1

|
N Pessoa}s que = N&o sabe 15 (14,2%)
R o mantém a
: s dependéncia no Destino ap6s alta  « pomicilio 80 (75,5%)
- A autocuidado = Lar 20 (18,9%)
[l (106) = Outro 6 (5,7%)
14
Consciéncia « Sim 106 (100%)
Confusao

= N&o 84 (79,2%)
» Sim 22 (20,8%)

Esquema 11 — Caracterizagdo da dependéncia, o destino apds a alta, o nivel consciéncia e a presenca de

confusao

Relativamente as dificuldades na mobilidade, verifica-se que praticamente todos os
doentes que mantém dependéncia tém dificuldades, salientando-se que 45% destes
doentes tem dificuldades “totais” na mobilidade; 50% n&o fez reabilitagcdo apds o evento

gerador de dependéncia e 25,5% esta “acamado” (Esquema 12).
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Dificuldade na
mobilidade

= Parcial 105 (42%)

= Sim 153 (61,2%) j = Total 48 (19,2%)
= N0 97 (38,8%)

Pessoas que

: = Sim 148 (59,2%)
tiveram alta com

Fez ” « N30 102 (40,8%)
Reabilitacdo

= Sim 214 (85,6%)

dependénciano

autocuidado
(250) = N&o 36 (14,4%)

Faz ——

Acamado = Sim 29 (11,6%)

= N&o 221 (88,4%)

Dificuldade na

1

1

1

:

1

' . = Parcial 54 (52,9%)
| mobilidade
1

1

1

1

1

1

1

*Sim 102 (96,2%) | = Total 48 (45,3%)

= N0 4 (3,8%)

AN Pessoas que

> = Sim 53 (50%)
mantém a

» N&o 53 (50%)

Fez
Reabilitagédo
Faz = Sim 81 (76,4%)

= N&o 25 (23,6%)

dependéncia no
autocuidado
(106)

Acamado

= Sim 27 (25,5%)
= N&o 79 (74,5%)

Esquema 12 - Caracterizacdo da dificuldade na mobilidade, realizagdo de reabilitagdo e o estar

“acamado”

2.2.1. A evolucédo da dependéncia no autocuidado, meio ano apés o

internamento

De acordo com os dados ja apresentados, analisando globalmente a dependéncia no
autocuidado, das 106 pessoas que mantém a dependéncia, 28 (26,4%) consideram-se
totalmente dependentes e 78 (73,6%) referem que necessitam da ajuda de outra

pessoa para a realizacdo de alguma atividade de autocuidado.

Totalmente Necessita Independente
dependente pessoa
Banho 40 (37,73%) 66 (62,26%)
Vestir-se 38 (35,84%) 55(51,89%) 13(12,26%)
Erguer-se 37 (34,90%) 33(31,13%) 36 (33,96%)
Usar sanitario 38 (35,84%) 35(33,02%) 33 (31,13%)

Transferir-se

37 (34,90%)

32 (30,19%)

37 (34,90%)

Virar-se

36 (33,96%)

15 (14,15%)

55(51,89%)

Comer

28 (26,41%)

26 (24,53%)

51(48,11%)

n =106

Tabela 8 — Distribui¢cdo das pessoas que mantém dependéncia de acordo com o nivel de dependéncia

face a cada autocuidado

87|



| A pessoa com dependéncia no autocuidado apds o internamento hospitalar |

Realizando a mesma andlise, mas por tipo de autocuidado, verificamos que 106
(100%) corresponde ao numero de pessoas que mantém dependéncia no autocuidado
e gue necessitam, pelo menos, da ajuda de pessoa para o banho (tabela 8).

Efetuando o mesmo célculo, considerando os diferentes tipos de autocuidado, permite-
nos afirmar que o dominio de autocuidado face ao qual ha um maior nimero de
pessoas a manter a dependéncia € o Banho, correspondendo a 100% (106), seguido
do Vestir-se com 88% (93), Uso do sanitario com 69% (73), Erguer-se com 66% (70),
Transferir-se com 65% (69), Comer com 51% (54) e, por ultimo, Virar-se com 48% (51)
(Gréfico 8).

106
93
73 70 69
I I I 54 51
< 5 S(J 5 5 &L &
<b’b° (§ ’ (o) OQ}I k\‘l (}O@ . (b*
QW N} ((,,\Q, Q“,@ W
<2

Gréfico 8 — Pessoas que mantém dependéncia por dominio do autocuidado

2.2.2. O destino apos a alta, dos doentes com dependéncia no

autocuidado
Conforme ja referimos, das 250 pessoas que tinham algum tipo de dependéncia no

autocuidado, na maioria, 222 (88,8%), o seu destino, apds a alta, foi o domicilio e 22
(8,8%) foram internadas num “Lar”.
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2.2.2.1. A decisdo sobre o destino ap0s a alta dos doentes com
dependéncia no autocuidado

Quanto a decisdo sobre o destino apds a alta 34 (13,6%) pessoas referem ndo ter
participado nessa decisdo e apenas 9 (3,6%) disseram ter participado nessa deciséo.
Uns reportam essa participagdo ao momento em que houve alteracdo no nivel de
dependéncia, outros referem que ao longo da vida foram manifestando a sua vontade e
por essa via, também participaram. No entanto, a maioria 207 (82,8%) nao respondeu a
esta questédo, optando pelo siléncio ou referindo n&o se recordarem se teriam participado
ou ndo. Aos que optaram pelo domicilio, foi questionado o que os levou a essa opcao.
Através da analise de conteludo realizada as respostas, foi possivel identificar as
seguintes categorias: “auséncia de resposta de “lar’; “ter melhores condicbes em casa”;
“a vontade do doente”; e “ter apoio de instituicbes e de familiares’. Na tabela 9,

apresentamos as categorias e respetivas unidades de registo.

Categoria Unidade de registo

Auséncia de resposta de “lar” “nao houve resposta de lar”

Melhores condigGes em casa “a minha casa tem melhores condigdes para ela estar
do que qualquer Lar”

Mais facil “a minha mae ja vivia comigo, foi mais facil”

“para nos ficar em casa foi mais facil, um Lar era
mais dificil. A minha irm& desempregou-se e agora
estd em casa’

A vontade do doente “a minha mae dizia, ainda com saude, que nao
queria ir para um lar”
“nods fizemos-lhe a vontade”

Apoio de instituicdes e de familiares “durante o dia vai para CERCI”
“tem o apoio da mulher e das quatro filhas”

Tabela 9 — Razbes apontadas para a opgao “ficar em casa”

Procedemos da mesma forma em relacdo as respostas obtidas daqueles que foram
para um “Lar”, tendo obtido as categorias: “impossibilidade de acompanhamento pelos
familiares”; “falta de condicbes em casa”; “viver s¢”, “apoio domiciliario insuficiente”; e
“condigdo de saude dificil”. Na tabela 10 apresentam-se as categorias e respetivas

unidades de registo.
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Categoria Unidade de registo
Impossibilidade de acompanhamento por parte dos “impossibilidade de acompanhamento pelos filhos —
familiares referiu a responsavel pelo Lar”
“decisdo dos netos, por ser impossivel acompanhar o
avo”

“falta de retaguarda familiar”
“Marido e filho sentem-se incapazes para tomar

conta”
“porque nao temos disponibilidade, nem eu, nem o
meu irm&o”

Falta condi¢cdes em casa “a sobrinha escolheu um local com melhores
condigdes do que as da sua casa”
“falta de condigbes habitacionais”
“mas condi¢des habitacionais”
“ndo tinham condigbes em casa”

Viver s6 “a irma com quem vivi faleceu”
“abandonado pelas filhas e esposa”
“ja ter 73 e nao ter familia”
“sem familia para a apoiar”

“vivia s¢”
Apoio domiciliério insuficiente “0 apoio domicilidrio é insuficiente”
Mé condicao de saude “E muito dificil té-la em casa, tem ataques epiléticos”

“Quando esta em casa precisa de muito apoio, tem
apoio domiciliario diario e dos enfermeiros duas
vezes por semana”

“marido com doenga psiquiatrica, por isso, ha 5 anos,
decidiram que a melhor solugéo seria estar os dois
num Lar”

Tabela 10 — Razfes apontadas para a opgao “internamento em Lar”

Quando questionadas sobre a opc¢éo pelo internamento em “Lar” e sobre o que seria
necessario para o seu familiar permanecer em casa, 0s participantes referiram o “ter
apoio domiciliario”, o “apoio institucional” e o “apoio da familia”. Estes trés fatores
foram agrupados numa categoria que denominamos de necessidade de “suporte

social”.

2.2.3. A prestacédo de cuidados no domicilio a pessoa com dependéncia

no autocuidado

Na maioria dos casos, quando a familia passa a integrar um dependente no
autocuidado é esta que assume a prestacdo de cuidados, seja de uma forma parcial
ou total. Dos dados obtidos, podemos afirmar que a familia assegura a totalidade da
prestacdo de cuidados ou partilha algumas atividades com uma empregada, 0 apoio

domiciliario, o centro de dia, o0 colégio, os vizinhos ou amigos (Esquema 13).
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Empregada

Apoio
domiciliario
Familia

Quem presta cuidados Centro de dia

Familia —_— Outros

Colégio
Vizinho

Amiga

Esquema 13 — A familia prestadora de cuidados e a quem esta recorre para assumir o tomar conta

2.2.4. Aspetos sobre a transi¢do saude/doenca da pessoa dependente

no autocuidado

A Enfermagem toma por foco de atencdo as respostas humanas as transicdes
decorrentes de eventos relacionados com processos de salde-doenca e/ou com
processos de vida®®. Os enfermeiros antecipam, avaliam, diagnosticam, lidam com e
ajudam a lidar com as transi¢cdes, na procura de alcancar um nivel maximo de

autonomia e bem-estar para cada cliente alvo dos cuidados ©.

Os enfermeiros podem ajudar na construcdo de novos modos de ver o mundo, de
fazer e de estar; isto é, a sua missdo é facilitar a transicdo @ ® ©, Essa ideia é
operacionalizada através de terapéuticas de enfermagem que contribuem para a
manutenc&o e/ou para a promocdo de melhores niveis de satde ©. E nesse sentido,
do desenvolvimento do conhecimento relacionado com as terapéuticas de
enfermagem, que devem ser consideradas as dimensfes temporais, 0s padrdes, o tipo

de transicéo e 0 momento mais adequado para a sua concretizacéo ©.

Na percecao dos doentes o evento gerador da dependéncia no autocuidado, mesmo
que temporaria, foi uma doenca em 239 (95,6%) dos casos e apenas em 11 (4,4%) foi
considerado o envelhecimento. Por isso, a maioria dos inquiridos tera experienciado

pelo menos uma transicdo de satde-doenca “ @ @ Todavia, importa clarificar que a
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transicdo ndo corresponde ao evento propriamente dito, mas a reorientacdo interna e

a redefinicdo dos significados associados aquele evento @ © ©),

As doencgas do aparelho circulatorio e doencgas do sistema osteoarticular, 82 (32,8%),
sdo as mais frequentes, seguidas das doencas do tecido conjuntivo 63 (25,2%),
invocadas como causa da dependéncia.

7

Quanto ao tempo de dependéncia, este € em média de 4,7 anos, variando entre
menos de 1 ano e os 50 anos. Os casos de dependéncia com 30 ou mais anos
referem-se a pessoas com paralisia cerebral ou a lesbes permanentes decorrentes de

acidentes de viacdo em crianga.

Quando questionados sobre o tipo de treino face ao autocuidado, séo referidos os
médicos e os terapeutas como os profissionais com os quais fizeram algum tipo de
exercicio para melhorar o nivel de autonomia. Sendo esse treino realizado em centros
de fisioterapia ou em hospitais especializados (ex. Alcoitdo). Quanto ao tipo de

exercicio realizado, foram referidos:

exercicio em geral,

treinar a marcha,;

treinar o equilibrio;

treinar a subir e descer escadas;

treinar a transferéncia;

treinar a fazer as atividades na cozinha;

realizar um programa de reabilitacdo para a promoc¢éo da independéncia.

Dos inquiridos, 80,4% (201) refere ndo ter tido qualquer tipo de complicagbes
associado ao estado de saude, desde o episodio de internamento em 2007. No
entanto, as complicagfes do foro respiratério sdo as que ocorrem em maior nimero,
representando cerca de 50% (22) do total das complicacdes referidas. Este resultado
pode estar relacionado com a evolug&o natural da condicdo de saude. De facto, para
uma parte substancial dos inquiridos, o evento gerador da dependéncia esteve
associado a recuperacgao pos cirurgia, nomeadamente, ortopédica, ou de uma situagéo
de agudizacdo da doenca, decorrente de patologia cardiaca ou respiratoria.
Contrariamente a um outro estudo ¥, apenas em quatro dos casos foi referida a
Ulcera de pressdo como complicacdo e, embora poucas, algumas pessoas voltaram a
estar internadas, variando o numero de reinternamentos entre 0 e o0s 7

reinternamentos.
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2.3. Aintegracdo na familia de uma pessoa dependente no

autocuidado, a vivéncia de uma transicao simultanea e relacionada

A integracdo na familia de uma pessoa dependente no autocuidado, a vivenciar uma
transicdo saude-doenca, desencadeia a necessidade de que, pelo menos, um membro
da familia assuma o papel de prestador de cuidados, vivenciando uma transicédo
situacional. Por isso, estas transicbes quanto ao padrdo serdo simultaneas e

relacionadas “.

Os resultados ja apresentados apontam para uma necessidade de se melhorar e
aumentar os cuidados de enfermagem prestados no domicilio, por exemplo, criando a
figura de um gestor de caso como um facilitador da gestdo dos recursos disponiveis.
Além disso, o estabelecimento de canais de comunicacdo direta com 0S servigos,
nomeadamente por telefone e correio eletrénico também podem ser estratégias a

considerar para facilitar o regresso a casa.

BN

Nas fases anteriores desta investigagdo também surgiram questbes ligadas a
manutencdo do apoio familiar e a que niveis, nas situacdes de dependéncia no
autocuidado. Pela sua relevancia, a situagéo das pessoas em condi¢do de “acamados”
desencadeou a seguinte questdo: as estruturas de apoio aos “acamados” visam
manter o seu nivel de dependéncia e conservar a condicdo de saude ou s&o
promotoras do seu méaximo potencial de autonomia e otimizagdo da sua condicdo de

salde?

Assim, propusemo-nos identificar os produtos de apoio utilizados pelos prestadores de
cuidados; e caracterizar a percecdo dos familiares cuidadores em relacdo as

dificuldades associadas ao exercicio do papel.

2.3.1. Os familiares cuidadores

A apresentacdo e discussdo dos resultados foram organizadas em dois pontos:
caracterizacdo da prestacdo de cuidados pelos familiares cuidadores; e, a transicédo
situacional vivenciada por essas pessoas e a sua influéncia na reconstrucdo da

autonomia da pessoa com dependéncia.
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A permanéncia de uma pessoa dependente no autocuidado em casa implica que um
membro da familia assuma a prestacdo de cuidados, que no nosso estudo
corresponde a 86 prestadores de cuidados; isto porque, dos 106 doentes que mantém
dependéncia no autocuidado, 80 estdo no domicilio, 20 estao a viver em “Lar” e seis
estdo em contextos como familia de acolhimento, centro de reabilitacdo e hospital. De
facto, quando a familia passa a integrar um dependente no autocuidado é a prépria

que assume a prestacéo de cuidados, de uma forma parcial ou total 9.

Dos dados obtidos, podemos afirmar que a familia assegura a totalidade da prestacéo
de cuidados ou partilha algumas atividades com uma empregada, o apoio domiciliario,
o centro de dia, o0 colégio, os vizinhos ou amigos. Apesar desta partilha, salienta-se o
facto de ser normalmente um membro da familia que assume a responsabilidade pela
prestacéo de cuidados ®* De acordo com alguns autores, o assumir do papel de tomar
conta de pessoas com dependéncia no autocuidado, pode ser vista como uma

obrigac&o — “sécio moral”; “estar juntos”, ou desejo - “vontade prépria”®® ),

2.3.1.1. Caracterizagado da prestacdo de cuidados pelos familiares

cuidadores

Em relagcédo ao tempo de prestacdo de cuidados 25 familiares (29%) prestam cuidados
h& um ano, onze (12,7%) ha cinco anos e oito (9,3%) ha dois anos, tendo o tempo de
prestacdo de cuidados variado de menos de um ano, a 40 anos. Este achado nédo
difere dos resultados obtidos noutro estudo, realizado em Portugal, centrado na
preparacdo dos familiares cuidadores, em que o tempo de prestacdo de cuidados

variou entre os 0,5 e os 35 anos 7.

No que se refere aos produtos de apoio utilizados na prestacdo de cuidados foram
referenciadas 17 tipos, num total de 158 equipamentos/materiais, sendo as fraldas o
recurso mais vezes referenciado, 27 (17%), os meios auxiliares de marcha como as
cadeira de rodas 24 (15,4%), canadianas 24 (15,4%) e bengalas 2 (14,6%), as camas
articuladas 18 (11,4%), os colchdes anti escara 15 (9,5%) e as cadeiras para o banho
12 (7,6%) (Esquema 14). Resultados semelhantes, no que se refere ao tipo de recurso
mais utilizado, aos encontrados por Petronilho no estudo centrado na preparagéo do
regresso a casa ) Os recursos materiais, de acordo com a norma I1SO 9999:2007,
passam a designar-se de Produtos de Apoio, isto é, qualquer produto, instrumento,
equipamento necessarios ou sistema técnico a prevencao, habilitacdo, reabilitacdo e

integracéo de pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade, de forma a diminuirem as
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desvantagens resultantes dessa incapacidade, e assim neutralizarem as limitacdes

inerentes a uma plena participacéo social e profissional ©°.

Higiene . | craidas 27 (17%)

March = Cadeira de rodas 24 (15,4%)
FMarcha . . canadianas 24 (15,4%)

= Bengala 22 (14,6%)

Mobiliario
Produtos de ———> = Camas articuladas 18 (11,4%)

apoio utilizados

Prevenir UP B )
> = Colch&o anti escara 15 (9,5%)

Banho )
——— > = Cadeira 12 (7,6%)

Esquema 14 — Produtos de apoio utilizados na prestacéo de cuidados pelo familiar cuidador

No contexto nacional, de acordo com o Despacho n.° 28936/2007, houve uma grande
diversidade na atribuicdo e financiamento de Tecnologias de Apoio, hum total de 55086,
sendo as mais atribuidas as fraldas 1711 (31%), seguindo-se as cadeiras de rodas
664 (14,6%), camas articuladas 262 (4,8%), colchdo anti escara 236 (4,3%) e as
cadeiras de banho 152 (2,7%).

Importa ainda referir que o financiamento pode visar a aquisicdo ou a manutencao de
produtos de apoio ®. A manutencéo refere-se ao financiamento de acessoérios para
produtos de apoio que o beneficiario ja detinha (ex. acessoérios para cadeiras de rodas,
computadores adaptados, camas articuladas, entre outros) ou dizem, ainda, respeito a
pessoas que ja beneficiaram deste sistema em anos anteriores para continuidade de
aquisicao de produtos de uso diario e desgaste rapido (ex. fraldas, resguardos, entre
outros) ®. Alias, as fraldas sdo o Produto de Apoio a que um maior nimero tem
acesso, seguido dos auxiliares de marcha; no entanto, a ajuda econdémica para
aquisicao de fraldas continua a ser referenciado como algo que as pessoas gostariam
de ter. Este dado suscita-nos davidas sobre a real necessidade da utilizacdo deste
produto, questionando-se se nao serd necessario a promocao da utilizacdo do
sanitario, enquanto manutencdo da integridade e dignidade pessoal e um fator
promotor e motivador para a autonomia. Este dado pode estar associado, ainda, a
manutencdo da pessoa com dependéncia acamada, mesmo que esse status seja
desproporcional face as reais necessidades da pessoa. Considerando que muitos
familiares  cuidadores consideram terem desenvolvido competéncias por

autoaprendizagem e, atrevemo-nos a acrescentar, por modelacdo social, sabemos

95|



| A pessoa com dependéncia no autocuidado apds o internamento hospitalar |

pela experiéncia de contacto na comunidade que existe a crenca que “é mais facil” a
prestacdo de cuidados quando a pessoa dependente passa a eliminar para a fralda
gue quando solicita ajuda para usar o sanitario (WC) ou equipamento alternativo.

Todos os prestadores de cuidados referem conseguir fazer as suas coisas,
nomeadamente, o cuidado doméstico e o cuidar dos filhos ou netos, apesar do
assumir de um novo papel, o de prestador de cuidados. E relevante referir que 85
(98,8%) consideram ter os conhecimentos e 84 (97,7%) as capacidades necessarios
para a prestacdo de cuidados, sendo que 78 (90,7%) reportam ter seguranca e 68
(79,1%) néo ter davidas na realizacdo das atividades inerentes ao tomar conta.
Quando tém duvidas, 54 (62,8%) recorrem ao médico, 11 (12,8%) procuram o

enfermeiro, sete os familiares e, apenas, um recorre aos amigos.

A maioria refere que as atividades que tem que desempenhar séo faceis (Tabela 11).
Por exemplo, face ao dar banho, 52 (65%) das 80 pessoas que tém que realizar essa
atividade consideram-na facil, 25 (31,3%) dificil e, apenas trés (3,4%) muito dificil. Em
relacdo ao vestir e despir, 55 (79,7%) das 69 que tém que executar esta atividade
consideram-na facil, 13 (18,8%) dificil e uma como sendo muito dificil. No que refere
ao transferir, dos 53 familiares cuidadores que realizam esta atividade 35 (66,0%)
consideram-no facil, 17 (32,1%) dificil e apenas um considera que é muito dificil. Dos
43 familiares que tém que posicionar, 31 (72,1%) vém essa atividade como de facil

concretizagéo e 12 (27,9%) como dificil.

Facil Dificil Muito dificil Total
Dar banho 52 (65%) 25 (31,3%) 3(3,8%) 80
Vestir/despir 55 (55%) 13 (18,8%) 1 (1,5%) 69
Posicionar 31(72,1%) 12 (27,9%) 43
Transferir 35(66%) 17 (32,1%) 1 (1,9%) 53
Alimentar 38 (88,4%) 4 (9,3%) 1 (2,3%) 43
Uso WC 30(83,3%) 6 (16,7%) 36
Trocar fralda 22 (71%) 9 (29,0) 31
Usar cadeira rodas 13 (72,2%) 5(27,8) 18

Tabela 11 — Distribui¢cdo de acordo com o grau de dificuldade

Os resultados revelam uma elevada percecédo de autoeficacia face ao desempenho do
papel de familiar cuidador. No entanto, a elevada percecdo de autoeficacia pode estar
limitada pela auséncia ou limitagdo da consciencializacdo dos membros da familia

relacdo ao que € esperado do seu papel, nomeadamente na reconstrucdo da
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autonomia do seu familiar com dependéncia. Isto €, familiares cuidadores ndo vém a
necessidade, por exemplo de promover a autonomia, limitando-se a fazer o que
identificam estar em falta, porque ndo foram preparados para tal. Por isso, a sua
percecdo de autoeficacia pode também significar auséncia de consciencializacao face
ao papel que tem que desempenhar, o que traduz a necessidade da ajuda para se
consciencializaram do exercicio do papel e das mudancas que terdo que realizar na
sua vida ao assumir essa responsabilidade. Esta auséncia de consciencializacdo dos
familiares cuidadores também se traduz no seu envolvimento no desenvolvimento do

mesmo. No fundo “quanto menos sei, menos quero saber”.

Daqui emerge a necessidade de trabalhar com os familiares cuidadores no sentido da
sua consciencializagéo face ao que é esperado no desempenho do seu papel e das

implicacdes de o assumir na sua vida.

2.3.2. A Transicao situacional do familiar cuidador e a sua influéncia

sobre a reconstrugéo da autonomia

Os dados obtidos permitem-nos, de algum modo, caracterizar a transi¢cdo situacional

dos membros da familia que assumiram o papel de cuidadores.

A transicdo vivenciada pelo familiar cuidador esta relacionada com o processo de
reconstrucdo da autonomia da pessoa com dependéncia no autocuidado, porque a
necessidade do exercicio do papel do primeiro, decorre da necessidade que o
segundo tem de ajuda de outra pessoa para realizar as atividades de autocuidado; o
familiar cuidador ao ter um papel de substituicdo, quando o que faria sentido seria a
promocdo do autocuidado, influencia a reconstrucdo da autonomia da pessoa com
dependéncia, sendo um fator condicionador. Podemos igualmente inferir, que o0 oposto
possa ser verdade, ou seja, se o familiar cuidador tiver um papel de
complementaridade (suporte, apoio ou supervisdo) e incentivar a promoc¢do do
autocuidado, entédo este pode influenciar a reconstrucdo da autonomia enquanto fator

facilitador.

Emergem, neste estudo, outros fatores de preocupacéo face a preparacao do familiar
cuidador. Como pudemaos verificar, no ponto anterior, a maioria dos prestadores refere
que é facil a realizacdo das atividades. Contudo, 17 (32,1%) familiares cuidadores
consideram dificil “transferir’, sendo que este dado é de primordial importancia porque
pode determinar que a pessoa com dependéncia figue “acamada”. Esta circunstancia

nao é isenta de relevancia pelas repercussfes que a imobilidade tem na condicéo de
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salde da pessoa e pelos riscos associados, colocando em causa 0s ganhos em

autonomia e limitando assim a sua reconstrucgéo.

Outro aspeto desta preocupacédo refere-se ao facto de 81,4% (70) dos familiares
cuidadores referirem ndo ter tido qualquer tipo de preparacdo para a prestacédo de
cuidados, 3 (3,5%) referirem ter experiéncia anterior e 3 (3,5%) que a situacdo de
prestacéo de cuidados “é a vida” e que “se foram adaptando”. Alguns dos membros da
familia prestadores de cuidados continuam a mencionar que “aprenderam com a
experiéncia”’ (tentativa e erro), tal como em outros estudos realizados em outros
contextos e com outros participantes G ® 84 No entanto, 21 (24,4%) apontam ter

tido preparacao, pelo menos, para dar banho.

De realcar nestes resultados que a maioria ndo foi preparada para exercer o Sseu hovo
papel, referindo que “aprenderam com a experiéncia”. O seu papel acaba por ser de
suplemento/complemento do que o doente ndo consegue fazer, e ndo tendo como
objetivo a reconstrucdo da autonomia no sentido do atingimento do seu méaximo
potencial. Dos familiares que referem ter tido preparacdo, esta centrou-se
fundamentalmente numa atividade instrumental “dar banho”, e foi realizada em
contexto hospitalar por enfermeiros. E, embora seja relatado “nada quererem mudar
na situacao”, o suporte social foi apontado como fator facilitador do tomar conta de um
familiar com dependéncia no autocuidado. Muitos dos aspetos apresentados prendem-
se com a necessidade da disponibilidade de recursos na comunidade e auxilio na

gestdo dos mesmos.

Dos 22 casos em que foi realizada algum tipo de preparacédo do familiar para tomar
conta, 16 (72,7%) ocorreram ainda em contexto hospitalar e 6 (27,3%) no domicilio.
Este resultado é surpreendente, uma vez que o regresso a casa deve ser entendido,
por si s6, como uma transi¢do, pois a percecao dos desafios colocados pelo assumir
do papel pelo prestador de cuidados e da nova condicdo de saude do alvo de

cuidados s6 se verificara no domicilio e ndo no hospital " 4,

As diferencas que existem nas condi¢fes do hospital e do domicilio sdo muitas, por
isso s6 apOs o regresso a casa € que os diferentes atores deste processo terdo a
verdadeira nocdo da realidade. Embora se possa iniciar no hospital, o contexto
privilegiado para o desenvolvimento das competéncias do prestador de cuidados e
para a promocao do maximo potencial da autonomia da pessoa com dependéncia é o

domicilio.

Em 19 (86,36%) casos, de acordo com a referéncia dos participantes, foram os

enfermeiros os profissionais de salde que realizaram a preparacdo para o papel dos
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prestadores de cuidados. Estes resultados vém confirmar, que embora os enfermeiros
tenham um papel central na preparagéo do regresso a casa, este fendmeno ainda néo
é assumido como uma pratica profissionalizada ©® ™, dado que n&o ocorre de forma
sistematizada. Este resultado pode explicar, também, o facto dos prestadores de
cuidados ndo reconhecerem nos enfermeiros, enquanto profissionais de saude, um
recurso, ou o recurso indicado, quando tém duavidas sobre o desempenho do seu
papel, uma vez que apenas dois recorreram a estes profissionais perante esta

situacao.

Muitas questdes podem levantar-se em relagdo a preparagdo dos membros da familia
para tomar conta de um familiar dependente no autocuidado. Num estudo realizado no
Canada, centrado nos fatores que facilitam ou dificultam a prestacéo de cuidados na
comunidade a pessoas que tiveram AVC — a partir da experiéncia da familia, os
membros da familia apontaram a dificuldade de acesso a informagdo como uma
barreira significativa para a sua preparagdo para tomar conta do seu familiar, assim
como o pouco envolvimento dos profissionais e a falta de coordenacdo na preparacao

do regresso a casa‘®?.

A maioria dos familiares cuidadores fez referéncia a necessidade do acompanhamento
constante (24 sobre 24 horas por dia), indo para além da prestacdo de cuidados. O
tempo despendido na prestacdo de cuidados foi também reportado como uma
dificuldade ™ . A contabilizacéo do tempo foi assim classificada pelos membros da
familia que prestam cuidados, em parte pela dificuldade em somar os tempos de
prestacdo de cuidados, mas também pela indefinicdo da pergunta (em média quantas
horas gasta por dia a cuidar do seu familiar). Muitos consideram o tempo que gastam
a fazer companhia, ou a supervisionar, enquanto outros apenas contabilizam os
cuidados diretos. Assim, os resultados poderdo variar em funcdo da interpretacdo

dada 7,

Y

A maioria dos familiares cuidadores que nos responderam a pergunta sobre se
gostariam de encontrar outra solucéo face a situacdo, referiu que ndo gostariam de
encontrar uma outra solucdo para a sua situacéo. E, nos casos em que referiram que
gostariam de ver a sua vida alterada, foram apontados alguns aspetos,
nomeadamente: o apoio econdémico (ex. fraldas, medicamentos e cadeira elétrica);
apoio para a realizacdo de obras em casa (ex. alteracdes em casa); apoio domiciliario
(ex. para a higiene, banho); mais acompanhamento do médico e da familia; a
possibilidade de internamento temporario em instituicdo (ex. CERCIS, “Lar”); e o ter

mais atividades no centro de dia.
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O suporte social tem sido referenciado como sendo um fator facilitador do tomar conta
de um familiar com dependéncia no autocuidado ©® ®%  Muitos dos aspetos
apresentados prendem-se com a necessidade de recursos que deveriam ser

disponibilizados na comunidade e da necessidade de ajuda na sua gestéo.

2.4. A pessoa com dependéncia no autocuidado apoés a alta hospitalar:

sintese final

A maioria das pessoas que estiveram internadas, num hospital do norte do pais, no
ano 2007, teve um episodio de internamento, com a duracdo média 7,41 dias. No
entanto, a nimero de dias por internamento tende a aumentar a medida que aumenta
0 numero de internamentos, podendo este facto estar associado a condi¢cdo de saude
da pessoa, nomeadamente, a presenca de uma doenca cronica, mas também a

auséncia de suporte social ou a falta de recursos da comunidade.

Quando os episodios de internamento estdo relacionados com a presenca de uma
doenca cronica estes surgem, frequentemente, por exacerbamento da doenca ou pelo
surgimento de complicacdes. Em muitos destes casos, a reducdo dos episédios
internamento passa, possivelmente, pela promoc¢do do autocuidado destas pessoas,
para que lidem o melhor possivel com a sua condi¢édo de saude, ou pela promocéo do
cuidado na, e pela familia. Contudo, verifica-se auséncia de preparacdo dos familiares
cuidadores, pelos profissionais de salde, que nao reconhecem o0s enfermeiros

enguanto agentes facilitadores deste processo.

Em situacbes de maior vulnerabilidade e com maiores necessidades de
acompanhamento podera ser necessario a existéncia de um gestor de caso, que
promova, entre outras coisas, uma gestéo eficaz do regime terapéutico. Nos casos em
gue a pessoa ndo consegue por si dar respostas as necessidades de autocuidado, o
gue fard sentido é o desenvolvimento das competéncias de um familiar/pessoa
significativa para que este possa garantir a prestacdo de cuidados, evitando assim as

situacdes de internamento.

No momento da alta hospitalar, 17,6% das pessoas que apresentam algum tipo de
dependéncia no autocuidado mantém-na 6-12 meses ap0s, exigindo, por um lado, um
trabalho de complemento/suplemento das atividades de autocuidado dessas pessoas
no domicilio e, por outro lado o desenvolvimento das competéncias de autocuidado

para que atinjam o seu maximo potencial de autonomia.
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As pessoas mais velhas sdo as que estdo internadas mais vezes e por mais tempo,
sendo na maioria mulheres, reformadas, solteiras ou vilvas e que vivem sés,
traduzindo baixo suporte social (Esquema 15). Acresce ainda o facto da
impossibilidade de acompanhamento por familiares, a falta de condi¢cdes habitacionais,
a falta de apoio domiciliario e o “viver s6” terem sido as razfes apontadas para o
internamento em “Lar’. A ma condicdo de saude da pessoa da pessoa com
dependéncia também foi referida, nomeadamente o facto de apresentar “confusao”, de
“‘nao fazer e nao ter feito fisioterapia” ou o estar “acamado”, sendo aspetos que
influenciam a reconstrucdo da autonomia no autocuidado, dificultando-a, também
acrescem dificuldades ao papel de prestador de cuidados, levando ao internamento

em “Lar”.

Das situacdes descritas emergem dois grandes grupos de necessidades: as
associadas ao envelhecimento; e, as que resultam do insuficiente/ auséncia de
suporte social. Estes dados vém reforgar, a necessidade da promog¢do do maximo
potencial de autonomia das pessoas e do incremento dos cuidados de enfermagem
prestados no domicilio, criando, para os mais vulneraveis, a figura de um gestor de
caso e estabelecendo, sempre que possivel, canais de comunicagdo direta com 0s

Servigos.

Maiordificuldade para reconstruir a autonomia

Mulheres

Mais velhas

Baixo suporte social <—|7 - ;
ilvas ou solteiras

Menos de 4 anos de escolaridade

Reformadas |

A dependéncia no autocuidado aumentou
apos o episddio de internamento

Impossibilidade de
acompanhamento por familiares

Falta de condic6es em casa - 2 P I
Vive s6 H O destino ap6s a alta foi o “Lar

Apoio domiciliario insuficiente
Ma condicao de saude | Apresentam “Confusao”

| Nao fez “Reabilitagdo”

| N&o faz “Reabilitagdo” |

| Acamadas

Esquema 15 — Caracterizacdo das pessoas que apresentam maior dificuldade em reconstruir a autonomia
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O autocuidado é a area de atencdo a qual os enfermeiros mais recorrem para
descrever necessidades em cuidados dos seus clientes em contexto hospitalar,
associando-lhe o juizo “dependéncia” para traduzir as necessidades em cuidados de
enfermagem nesse dominio. Estes enunciados de diagndstico traduzem as
necessidades de ajuda de outros, total ou parcial, para fazer face as atividades de
autocuidado, como comer, tomar banho, vestir-se, usar o sanitario e mobilizar-se. As
necessidades em cuidados de enfermagem assim traduzidas devem ser colmatadas
por um padrdo de intervencao total, ou parcialmente, compensatorio. No entanto, o
papel dos enfermeiros ndo se esgota nesta dimenséo, se consideramos que a pessoa
ao passar da independéncia para a dependéncia no autocuidado vivencia uma
transicdo. Por isso, para além do desenvolvimento de novas competéncias de
autocuidado, os enfermeiros devem atender a transicdo vivenciada pela perda da
autonomia no autocuidado, gerando a necessidade da sua reconstrucao.
Simultaneamente, surge a necessidade que os membros da familia assumam o papel
de prestadores de cuidados. Por isso, também teremos que ter em conta a transicédo
vivenciada por estes familiares, sendo relacionada e simultdnea com a do doente,

influenciando-se.

Os familiares cuidadores percecionam autoeficdcia positiva relativamente as
atividades inerentes ao seu papel, ndo manifestando dificuldades e ndo tendo duvidas.
Sendo este resultado apresentado positivo, pode; no entanto, traduzir falta de
consciencializacédo face ao que é esperado no exercicio do papel. Esta ideia ganha
relevancia ao verificarmos que a atividade em que mais prestadores referem ter mais
dificuldade, “transferir”, implica que o recetor de cuidados figue na cama, com todos os
riscos associados a tal circunstancia, podendo dever-se a auséncia de
consciencializagdo e de envolvimento no papel. Por isso, serd fundamental a
consciencializagdo dos prestadores de cuidados relativamente as implicagbes que o
assumir desse papel traz para a sua vida, passando pelo desenvolvimento de novas
competéncias e promovendo o seu envolvimento, disponibilizando suporte de acordo

com as diferentes situacoes.

Os prestadores de cuidados apesar de referirem que conseguem realizar todas as
tarefas do dia-a-dia, reportam algumas necessidades, nomeadamente: apoio
economico; apoio para a realizacdo de obras em casa; apoio domiciliario;
acompanhamento do médico; apoio familiar; e, possibilidade de internamento
temporario em instituicdo, o que de alguma forma também traduz a necessidade de

suporte social.
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De realcar que a maioria dos prestadores de cuidados ndo foram preparados para
exercer 0 seu novo papel, referindo que “aprenderam com a experiéncia”. O seu papel
tende, por isso, a ser de suplemento/complemento do que o doente ndo consegue
fazer, ndo visando a reconstrucdo da autonomia da pessoa com dependéncia, pois
para tal precisariam da ajuda profissional. Nos casos em que houve alguma
preparacdo para o exercicio do papel esta foi realizada, em contexto hospitalar, por
enfermeiros. A realidade descrita fica aquém do que é esperado na transi¢cdo para o
papel de prestador de cuidados, que pode iniciar-se no hospital, fase do envolvimento
no papel; no entanto, € no domicilio que a fase da negociagéo e da estabilizagéo do
papel se vao desenrolar, sendo fundamental uma ajuda profissional, hnomeadamente
dos enfermeiros para aquisicdo de competéncias, negociacdo dos recursos e do

suporte para tomar conta ©”.
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3. ARECONSTRUCAO DA AUTONOMIA NO AUTOCUIDADO

O primeiro estudo realizado neste percurso de investigacdo aponta para a
necessidade de se continuar a desenvolver o conhecimento no dominio das

transicdes que afetam a saude das pessoas.

Primeiro, porque o autocuidado é uma area de atencéo dos enfermeiros, tal como
se confirmou: o autocuidado foi o foco a que os enfermeiros mais recorreram para

descrever necessidades em cuidados dos seus clientes em contexto hospitalar ©°
(78)

Segundo, porque os enfermeiros podem ser uma ajuda profissional relevante
gquando se trata de reconstruir a autonomia no autocuidado. No entanto, néo ficou
claro, pelo menos a partir da documentagcédo, como os ganhos em independéncia

resultam ou séo influenciados pelas terapéuticas de enfermagem.

Terceiro, porque foi confirmada a necessidade de se identificar a que recursos da
comunidade as pessoas com dependéncia no autocuidado e as suas familias

recorrem e como fazem a sua gestao.

Quarto, porque também emergiu a necessidade de explorar o conceito de
potencial de autonomia, por comparagdo do nivel atual de autonomia com o

potencial.

O primeiro estudo permite-nos responder a um conjunto de perguntas de
investigacdo sem, no entanto, ser suficiente para uma abordagem em
profundidade sobre as transi¢cdes vivenciadas pelas pessoas com dependéncia no

autocuidado, nomeadamente no que se refere a “reconstrucéo da autonomia”.
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E assim que evoluimos para um segundo estudo, de natureza qualitativa, com o
qual esperamos construir uma teoria explicativa sobre a reconstrugcdo da

autonomia no autocuidado apés um evento gerador de dependéncia.

3.1.Perguntas de investigacao

Este estudo visou analisar profundamente os comportamentos, as crengas, 0S
significados e as atitudes dos individuos no processo de reconstrugdo da
autonomia no autocuidado, a partir da analise retrospetiva do processo de alguns
casos; e, simultaneamente, a andlise de outros casos numa perspetiva
longitudinal. A opcdo por estas duas abordagens teve por objetivo uma maior
compreensdo do fenémeno. Uma vez que, por um lado, h4 aspetos relacionados
com a vivéncia de uma determinada situacdo que sO ganha significado apos
termos passado por ela, dai a abordagem retrospetiva, permitindo uma visao
global de um fenémeno, reportando-se a algo que ja passou. Por outro lado, a
abordagem longitudinal permite ao investigador uma visdo em tempo real, uma
observacao direta da vivéncia do participante, podendo acrescentar pormenor a

visdo obtida pelo estudo retrospetivo.
Com este segundo estudo pretendemos encontrar respostas as seguintes

perguntas de investigagao:

Qual a natureza das transi¢cdes das pessoas que vivenciam a reconstrucao

da autonomia, ap6s um evento gerador de dependéncia no autocuidado?

Quais séo as condi¢cbes que influenciam a reconstrucdo da autonomia

apos um evento gerador de dependéncia no autocuidado?

Quais sdo os padrbes de resposta da reconstrucdo da autonomia, apés um

evento gerador de dependéncia no autocuidado?

Que terapéuticas de enfermagem facilitam a reconstrucdo da autonomia

apo6s um evento gerador de dependéncia no autocuidado?
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3.2.Método qualitativo

Atendendo a finalidade da investigacdo sentimos necessidade de mergulhar no
universo dos participantes, para extrair as caracteristicas pessoais dos individuos
e as suas relacdes com o ambiente que condicionam o processo de reconstrucao
da autonomia no autocuidado. Assim, porque 0 que pretendemos é a
compreensdo e interpretacdo de um fenémeno num determinado contexto 9,
optamos por uma abordagem qualitativa, definida como um processo de
interpretacdo, com o objetivo de descobrir conceitos e relacdes nos dados e de

organizar esses conceitos e relacdes num esquema tedrico 9,

Neste estudo a recolha de dados foi guiada pelos critérios inicialmente
estabelecidos e pela andlise. Isto é, os critérios para a selecdo do primeiro
participante mantém-se ao longo da recolha de dados, mas conforme fomos
analisando os dados, acrescentamos critérios para a selecdo dos participantes

gue se seguiram.

O corpus de dados foi construido pela informagdo obtida a partir da recolha de
dados de um total de 20 participantes.

3.2.1. Amostragem tedrica

Para delimitar a suficiéncia dos dados e encerrar a etapa empirica, foi utilizado o
critério de saturacdo tedrica como o ponto no desenvolvimento da categoria em
que n&o surgem novas propriedades, dimensdes ou relacdes durante a analise .
Esta nocdo é sobreponivel & definicdo original de Glaser e Strauss ®. Estes
autores definiram saturacdo tedrica como a altura em que nenhum dado adicional
€ encontrado para que o investigador possa desenvolver as propriedades de uma
categoria ®. O que ¢é, entdio, a saturacdo? Morse observou que a “saturation is

the key to excellent qualitative work” ©° P- 147

. Existem varios tipos de saturacgéo,
mas a que emerge com mais frequéncia na literatura é a tedrica (‘theorical
saturation’) ®». A saturacdo teédrica tem sido assumida como o ponto a partir do
qual ndo emergem novos dados ™ ©Y ®8 A saturacéo tedrica ocorre quando as
variacbes major do fendmeno ja foram identificadas e incorporadas na teoria

emergente. Uma categoria é considerada saturada quando a informacdo que
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emerge durante a codificacdo n&o acrescenta novas propriedades, dimensoes,
condicdes, accdes/interacdes ou consequéncias ®® 9. Esta ideia de saturacdo
teorica foi designada de saturacdo dos dados por diversos autores. E uma nog&o
mais geral e € entendida como o ponto a partir do qual a recolha e a andlise de
dados ndo introduz mudanca na categorizacéo realizada até ali ®». A saturacdo
constitui, por isso, um critério que orienta a decisédo sobre o tamanho adequado da

amostra ©®,

Apesar de a saturacdo ser considerada uma questdo de grau ®®, alguns autores
advogam a ideia de que atingir a saturagdo € possivel, em particular em amostras
de conveniéncia ©®. A justificacéo para esta afirmac&o passa pelo facto de, por
um lado, os informantes partilharem experiéncias e reportarem um dominio
especifico do conhecimento e, por outro, serem escolhidos tomando por
referéncia critérios comuns. A esse proposito, Guest, Bunce & Johnson afirmam
gue quanto mais similar € a experiéncia dos informantes, em relagdo ao dominio

em estudo, mais cedo é esperado alcancar a saturagdo %,

Outros autores centram a discussao nao no numero de entrevistados mas se
estes foram capazes de trazer conteudos significativos para a compreensao do
tema em questdo ©?. Por isso, acrescentam que a partir de um determinado
namero de entrevistas percebe-se a saturacdo das respostas quando tendem a
repetir-se e novas entrevistas ndo oferecem ganho qualitativo adicional para a

compreens&o do fenémeno em estudo 2.

Os participantes foram selecionados em fun¢édo da qualidade dos dados obtidos
em relagdo ao fendbmeno em estudo — a reconstrucdo da autonomia no
autocuidado. Os conceitos que foram emergindo no processo de analise guiaram
a recolha de dados, por isso o0 corpus manteve-se aberto e flexivel, até ao final. A
amostragem teodrica é ditada pela qualidade dos dados e ndo pela qualidade e
nimero dos participantes . No fundo, a partir de um conjunto de dados obtidos,
emergem conceitos que posteriormente se desenvolvem ao nivel das suas
dimensées, condicdes e propriedades .

®8) isto é, a andlise de

Os dados foram sitematicamente recolhidos e analisados
dados relativos a um participante determinou a seleccdo do participante seguinte

e a andlise dos dados de uma entrevista influencou a entrevista seguinte.
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3.2.2. Participantes

O ponto de partida para o estudo teve lugar a partir do momento em que foram
selecionados dez participantes, dos 250 que colaboraram no primeiro estudo. A
sua selecdo foi realizada no momento do contacto por telefone. Assim,
participaram, desde logo, no estudo pessoas que tiveram alta do hospital com

dependéncia no autocuidado no ano 2007 e:

mantinham dependéncia no autocuidado, 6-12 meses apdés a alta
hospitalar;

regressaram a sua casa apos a hospitalizacao, ou foram para “Lar”;
percecionavam ter recuperado alguma autonomia;

eram clientes da Unidade Local de Salde de Matosinhos;

residiam no Concelho de Matosinhos; e,

aceitaram participar no estudo.

Este grupo de participantes, em principio, poderiam referir-se retrospetivamente a
experiéncia ja vivida no processo de reconstrugdo da autonomia. No entanto,
entendemos adequado recolher dados também a partir de doentes que se
encontravam no momento, a experimentar o trabalho ativo de reconstru¢do da

autonomia, desde o inicio da transi¢do. Assim, foram selecionados doentes que:

estavam internados ap6s evento gerador de dependéncia,
estavam pela primeira vez dependentes no autocuidado;

tinham capacidade de interacdo e sem alteragdo dos processos de
pensamento;

eram clientes da Unidade Local de Salde de Matosinhos;

aceitaram participar no estudo

A recolha de dados junto deste segundo grupo de doentes iniciou-se em
Setembro de 2007, a partir da realizacdo de uma reunido com os enfermeiros
chefes das unidades de internamento, onde estariam internados potenciais
participantes do estudo. ApOs a apresentacdo do estudo aos enfermeiros chefes
decidimos, com estes, a melhor forma dos restantes enfermeiros das unidades

nos referenciarem os participantes.
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Conforme o previamente acordado, passavamos pelas diferentes unidades de
internamento onde aborddvamos os enfermeiros de referéncia ou os enfermeiros
chefes que nos informavam da existéncia de possiveis casos. Desta forma, foi
possivel selecionar dez participantes. Os contactos posteriores, com cada um dos

participantes, foram realizados nas suas casas.

3.2.2.1. Caracterizagdo dos participantes

O estudo integrou 20 participantes. Participaram no estudo 10 doentes, do
Hospital Pedro Hispano, com algum tipo de dependéncia no autocuidado apés a
alta hospitalar e que 6-12 meses apds a alta percecionaram um aumento de
autonomia, e assim, portanto, se podera assumir algum grau de eficacia no
processo de reconstrucdo da autonomia. A caracterizacdo deste grupo de

participantes, de acordo com as variaveis atributo, apresenta-se na tabela 12.

S Idade ECivil Profisséo Evento Dependéncia Contexto  Nivel FC
M 55 Casado  Desemp. Cirurgia ORT 40 Domicilio  Parcial Esposa
F 86 Viavo Reformada AVC 2 Domicilio  Parcial Filha
F 60 Casado Reformada Paramiloidose 16 Domicilio  Parcial Marido
F 67 Casado Reformada AVC+Cirurgia 2 Domicilio  Parcial  Filhos
ORT
M 85 Casado Reformado Colostomia + 2 Domicilio  Parcial Esposa
Osseo
F 21 Solteiro  Estudante Paraplegia (AV) 2 Domicilio  Parcial Mée
F 76 Casado Reformada Diabetes 2 Domicilio GRT Nora
M 82 Viavo Reformado AVC 4 Domicilio Total Filha
M 70 Viavo Reformado Alzheimer 2 Lar Total Prof. S
F 84 Casado Reformado Osseo 2 Lar Parcial Prof. S

Tabela 12 — Caracterizag¢édo dos participantes de acordo com as varaveis atributo

Estes participantes sdo na maioria casados e a prestacdo de cuidados a pessoa
dependente é assegurada por um membro da familia, ha dois ou mais anos, no
domicilio. A idade varia entre os 21 e os 86 anos (M = 68,6). A maioria esta

reformada. Seis sdo do sexo feminino e quatro do sexo masculino.

Participaram também 10 doentes que estavam internados no Hospital Pedro
Hispano com dependéncia no autocuidado pela primeira vez e apl6s o
internamento regressaram ao domicilio. A caracterizagdo deste grupo de

participantes, de acordo com as varidveis atributo, apresenta-se na tabela 13.
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Sexo Idade E Civil Profissédo Evento Nivel de Dep FC

M 65 Casado Reformado AVC Parcial Esposa

M 76 Viavo Reformado AVC Parcial 2 Filhos

F 76 Casada Reformada Carcinoma Total Filho, Nora, Marido e

Neta

F 54 Casado Cozinheira AVC Parcial Marido e Irma
M 45 Casado Ourives e vendedor AVC Parcial Esposa

M 52 Casado Motorista AVC Parcial Esposa, 3 filhos
M 72 Casado Reformado AVC Parcial Esposa

M 70 Casado Reformado AVC Parcial Esposa

M 50 Solteiro Reformado Fratura Parcial 2 Irmaos

M 50 Casado Delegado de AVC Parcial Esposa e filho

Informacgdo médica

Tabela 13 — Caracterizacéo dos participantes com dependéncia pela primeira vez

Estes participantes sdo na maioria casados e a prestacdo de cuidados a pessoa
dependente é assegurada por um membro da familia, no domicilio. A idade varia
entre 0s 45 e os 76 anos (M = 61). A maioria esta reformada. Oito sdo do sexo

masculino e dois do sexo feminino.

3.3.Técnicas de recolha de dados: entrevista tematica e

observacao

A técnica de recolha de dados utilizada foi a entrevista, uma vez que o que se
pretendia era conhecer a perspetiva da pessoa com dependéncia no momento da
alta hospitalar, relativamente ao processo de reconstru¢do da sua autonomia no

autocuidado ¥

. No fundo, o objetivo passa por explicar o ponto de vista dos
participantes, como pensam e interpretam ou explicam o seu comportamento no

seu ambiente natural ©?.

As entrevistas foram tematicas e tiveram uma duracdo média de 30 minutos.
Assim, procedeu-se a construcao de um conjunto de perguntas para servir de guia
da mesma. Na concecédo do guido tivemos sempre em consideracdo temas que
emergiram da analise dos dados, ja realizada noutras fases do estudo e das
perguntas de investigacédo. Por isso, o guido, apesar de ter alguma estruturacéo,
foi ajustado na sua utilizacdo a cada caso. As entrevistas foram realizadas no
domicilio dos participantes, apds contacto prévio por telefone e aceitacdo em

participar (Anexo IV: guido da entrevista).
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A recolha de dados através de observacéo foi considerada necesséaria enquanto
estratégia para identificar fatores extrinsecos ao sujeito e que influenciam o seu
processo de reconstrucdo da autonomia. Assim, aquando da realizacdo das
entrevistas, foram produzidas notas de campo onde anotdmos aspetos
relacionados com o0 contexto ou com a comunicacdo nao-verbal, que
consideramos relevantes. As notas de campo muitas vezes permitiram clarificar
ou acrescentar dados as referéncias dos participantes. Por isso, associadas a
cada entrevista temos sempre notas de campo que integraram o corpus de

analise.

No processo de codificagcdo dos textos, as entrevistas foram identificadas com (P)
seguido do nimero correspondente de cada participante no estudo. Pelo facto de
termos quatro entrevistas de cada patrticipante do segundo grupo, a seguir ao P
acrescentamos um (E) seguido do numero da entrevista ou (NC) seguido do
namero da nota de campo. A titulo de exemplo, a primeira entrevista do primeiro
participante do segundo grupo foi associado o cddigo (P1E1) e a nota de campo

correspondente o codigo (P1NC1).

No caso de tratar-se de falas do prestador de cuidados associamos (PC) e o
namero do participante correspondente, (PC) seguido de (E) ou (NC) e o nUmero
correspondente, caso de trate de entrevista ou nota de campo, por exemplo
(PC1E2).

3.4.Analise de conteldo

Na procura de respostas para as perguntas de investigacao procedeu-se a analise
dos dados recolhidos nas entrevistas e observagdo. A analise de dados envolveu
o trabalho com os mesmos, desde a transcri¢cdo das entrevistas até a organizagao
dos textos resultantes da transcricdo, em unidades de andlise, procurando
padrbes e a descoberta de aspetos que permitissem ampliar a compreenséo e a

integracdo dos dados.

A andlise do corpus tomou por referéncia os processos descritos para gerar uma
grounded theory. A grounded theory € uma metodologia que partilha os principios

ontoldgicos e epistemoldgicos das metodologias qualitativas.
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Os seus criadores, Glaser e Strauss?®, apresentam uma perspetiva de investigacdo
gualitativa cujas técnicas e processos sistematicos de andlise permitem ao
investigador desenvolver uma teoria substantiva. A teoria substantiva emerge a
partir de um conjunto de procedimentos de conceptualizagdo e estabelecimento
de relagbes entre as categorias (conceitos). Mais tarde, Strauss & Corbin

®): o modelo

apresentam um modelo que orienta a construgdo da teoria
paradigmatico — modelo axial — que especifica as condi¢bes particulares do
fendmeno em estudo. A teoria torna-se preditiva ao conjeturar em que condicbes
similares poderdo ocorrer consequéncias similares ®®. A teoria construida refere
uma ordem narrativa do tipo: A (condi¢gdes) leva a B (fendmeno) que surge num C

(contexto) que leva a D (a¢des) e tem como resultado E (consequéncias).

O core da grounded theory é o processo de codificagdo. A codificagéo refere-se
as operag0Oes através das quais os dados sdo segmentados, conceptualizados e
agrupados de novo em categorias. Este processo é central para construir teoria a
partir dos dados ®®. Tal processo aponta para trés tipos de codificacdo: aberta,

axial e seletiva.

O processo de codificagdo € um processo dinamico e fluido. A sua separacao é
uma tarefa artificial, pois os procedimentos de codificagdo podem ocorrer
simultaneamente, em especial quando jA ha alguma andlise produzida. Os
elementos bésicos da grounded theory sdo: conceitos, categorias e hipéteses ou
preposicées 9.

Para Strauss & Corbin “[a] ciéncia ndo existiia sem conceitos” © P- 109,

Acrescentam ainda que os conceitos sdo a unidade basica da analise uma vez
gue é da conceptualizacdo dos dados, e ndo dos dados per si, que uma teoria
emerge. Os conceitos representam, entdo, os blocos para a construcdo de uma

teoria.

Identificar os conceitos nos dados recolhidos é o propdsito da codificacdo aberta.
Neste procedimento, os dados “sdo separados em partes distintas, rigorosamente

examinados e comparados em busca de similaridades e de diferencas” P19 A

% A grounded theory foi criada e apresentada & comunidade cientifica pelos soci6logos Barney
Glaser e Anselm Strauss, com o livro The discovery of Grounded Theory, em 1967 ®) A grounded
theory é, na sua esséncia, uma abordagem qualitativa da realidade que visa gerar uma teoria
substantiva alicercada nos dados recolhidos ®®De acordo com estes autores, a teoria gue emerge
dos dados deve ser coerente com a realidade e possuir como caracteristicas: a) a coeréncia entre os
dados e os resultados; b) a compreenséo pelas pessoas envolvidas e por outros investigadores; c) a
generalizagdo suficiente para que variagdes da ocorréncia do fendmeno possam ser consideradas;
e, d) o controlo na previsdo das agfes. Os componentes centrais da grounded theory séo o método

da comparacao constante, a amostragem tedrica e o0 processo de codificacao 9.
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codificacdo consiste na andlise do texto das entrevistas de forma a extrair
palavras ou frases chave que se destaguem em significado. Os dados séo
organizados e agregados em ideias, eventos, etc. e rotulados. O procedimento
para agrupar conceitos a um nivel mais elevado e abstracto é chamado de

categorizacao.

A codificacdo axial corresponde ao processo de estabelecer relagbes entre as
categorias e as suas subcategorias. A designacdo axial deriva da ldgica
emprestada a analise — em torno de um eixo de uma categoria, procurando
descobrir as suas propriedades e dimensdes. Assim, neste procedimento importa
examinar como as categorias se cruzam e se associam. O objectivo é comegar o
processo de reagrupamento dos dados que foram divididos durante a codificagédo
aberta. O processo de codificagdo requer a aplicacdo de um método comparativo,
isto é, questionar os dados e compara-los sistematicamente. Os dados
inicialmente séo organizados através de perguntas simples como: o qué? onde?
como? quando? quanto? etc. Subsequentemente, os dados sdo comparados

sendo os aspectos idénticos agrupados com a mesma etiqueta.

Cada categoria, criada a partir dos conceitos identificados, representa um
fenbmeno, isto é, uma questdo, um facto, um acontecimento definido como
relevante para o informante. A subcategoria € também ela uma categoria.
Todavia, em vez de representar o fendbmeno em si, representam aspectos
relativos ao quando, onde, porqué, quem, como e com que consequéncias. A este
modo de questionar os dados € designado de modelo paradigmatico — modelo
axial ®®. Ao longo deste processo o investigador move-se entre 0 pensamento
indutivo e dedutivo, através da comparacdo constante entre as categorias, as
suas relacdes e os dados. Neste entendimento, a estrutura hierarquica das

categorias constitui uma construcao provisoria.

A codificacdo seletiva corresponde ao processo de integrar e de refinar a teoria
@8  Refere o procedimento que permite aprimorar todo o processo pela
identificacdo da categoria central da teoria e com a qual todas as outras estédo
relacionadas. A teoria explicativa construida em torno da categoria central devera
ser capaz de integrar todas as outras categorias e expressar a esséncia do que
esta a acontecer. E nesta fase que o investigador constroi a histéria do fenémeno.
Na Figura 4 apresenta-se uma representacdo dos tipos de codificacdo e das

caracteristicas definidoras de cada uma ©®.
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Codificagao aberta Codificagao axial Codificagao seletiva
a 3
Segmento do texto . ( A
Categorias e
subcategorias
Identificac&o dos \ J Itdentif_icagaotda}
conceitos = categoria central e
[ Procurar relag_o es | integradora de todas
entre Categor|a§; as outras
) estabelecerreacdes
Agregar conceitos por entre categorias e
critérios - categorias | subcategorias
AU U A Vi
Figura 1. Estrutura do processo de codificacdo de Strauss e Corbin ©®

O estudo visou a construgdo de uma teoria baseada nos dados, isto €, construir
uma teoria substantiva. Por isso, a abordagem para a analise dos dados teve por
base as as orientacdes descritas por Strauss & Corbin ®®. Apesar dos autores
defenderem a ideia de que as fases do processo de analise podem ser alternadas
e que nem sempre todas sdo usadas, podendo funcionar como procedimentos de
andlise independentes, tentdmos seguir as suas orientagdes. A escolha dos
procedimentos de codificacéo foi guiado pelas questdes de investigacdo ©% @9,
Também na literatura em portugués se pode encontrar autores que partilham este
entendimento da andlise dos dados qualitativos. A grounded analysis orienta a
analise no sentido da descoberta das categorias, a partir dos conceitos que
emergem dos dados; claro estd que a definicho de cada categoria implica a

identificacdo das suas propriedades e respetivas dimensées ©?.

Na grounded theory a anélise dos verbatim® das entrevistas e o contetdo das
notas de campo e em particular o processo de codificacdo, deve colocar em
evidéncia as propriedades dos textos produzidos, definir as diferencas e as
semelhancas e eventualmente as transformacdes que devem ser interpretadas de
forma a permitir uma caracterizacdo dos comportamentos observados. Quantos
mais elementos de informacdo se conseguir aproveitar da entrevista, mais
credivel sera a reflexdo. O investigador tenta assim, construir um conhecimento

analisando o “discurso”, a disposi¢ao e os termos utilizados pelo locutor.

Neste estudo, a analise comegou com a transcricdo das entrevistas e do conteddo
das notas de campo resultantes da observacdo. A importancia da dimenséo

analitica e interpretativa da transcricdo emergiu rapidamente pela audicdo

® Verbatim é uma palavra com origem no latim verbatim, de deriva de verbum (que significa
“palavra”). Significa a exata reprodugao da frase ou citagdo de uma fonte para outra. As palavras
aparecem exatamente na mesma ordem e sem qualquer alteragéo.
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repetitiva dos discursos. A repeticdo estimulava a atengéo e a reflexao e facilitava
0 pensamento interpretativo, pois refletir sobre o que se esté a ouvir é uma tarefa
de anélise de dados . Familiarizar-se com os dados recolhidos é um elemento
central para o inicio da analise. A andlise inicial, realizada & medida que decorria a
transcricdo, permitiu principiar a organizagdo das ideias. Esta primeira analise

possibilitou a identificacdo de ‘pecas do puzzle’, cuja localizagdo era ainda ténue.

Para documentar o processo recorreu-se ao NVivo7®. O NVivo7® é um software
destinado a facilitar o processo de codificacao, auxiliando os investigadores a lidar

com dados ndo numéricos e ndo estruturados em anélise qualitativa °.

Apesar de todas as mais-valias do NVivo7®, o processo de andlise e o seu
desenvolvimento ndo sao possiveis sem o envolvimento efectivo do investigador e
a leitura atenta dos textos. De facto, o computador ndo substitui o investigador,
nem fazem a andlise por ele. Proporciona, isso sim, ferramentas para auxiliar o
processo em si. Permite o manuseamento facil e flexivel dos dados e facilita o
trabalho mecénico indispensavel para explorar e interrogar os padrdes
emergentes % ) 8 Og seus criadores referem inclusivamente que as rotinas
associadas a documentacdo ‘manual’ do processo de analise podem impedir o
investigador de aprofundar a analise. O recurso ao NVivo7® potencializa os

resultados e aumenta o alcance e profundidade da analise ©?.

O numero de transcricbes com categorias, marcadas manualmente a diferentes
cores, e a necessidade, que quase sempre existe, de reformular a codificacdo
influenciaram a decisdo para o uso do NVivo7®. Acresce ainda o facto de os
proprios criadores do programa afirmarem que este software se ajusta as técnicas

de analise associadas & Grounded Theory ©®.

O uso deste aplicativo permite ao investigador editar, visualizar e interligar
documentos. Pode criar categorias, codificar, controlar, filtrar, fazer buscas e

questionar os dados com o objetivo de responder as questdes de investigacéo.

A andlise detalhada linha a linha, essencial para gerar categorias, constitui o
procedimento inicial de andlise, e que foi designado de microanalise ®®. Este
procedimento de analise corresponde a “uma combinag¢ao de codificacio aberta e
axial” ® P %) O processo de andlise “n&o é um processo estruturado, estatico ou
rigido”, &, pelo contrario, um processo criativo, no qual o investigador se move
entre os diversos tipos de codificacdo e recorre aos procedimentos analiticos de
forma a responder as questdes de investigacéo ® P %) A microanalise envolve o

exame e interpretacdo dos dados. Os dados analisados corresponderam a relatos
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dos participantes sobre o que, na sua perspectiva, tem sido o processo de
reconstrucdo da autonomia e a dados resultantes da observagédo descritos nas
notas de campo.

A microandlise implica ouvir cuidadosamente o que os entrevistados dizem e

como o dizem ©®

. Significa isto que € essencial compreender e interpretar os
discursos e os registos das notas de campo. Esta analise foi guiada por
perguntas aos dados que estimularam a descoberta de propriedades, dimensoées,

condicdes e consequéncias.

A andlise comparativa constante, designada por comparacgéo tedrica, permitiu o
agrupamento de conceitos, conforme as suas similaridades e diferencas ®®. Este
processo potencia a passagem de um nivel de descricdo para um nivel de

abstracao.

Véarias perguntas guiaram o processo de andlise. Procurava-se descobrir os
aspectos relativos a reconstrugdo da autonomia no autocuidado. Na procura de
respostas para esta questdo perguntou-se aos dados: “que contetdo de
informacéo é relatado?”; “o que influencia a reaquisi¢ao de autonomia?”; “como se

relacionam os conceitos identificados?”; etc.

Os dados foram sendo agrupados e rotulados com um nome que 0S
representasse. A escolha dos nomes das categorias comegou por ser intuitiva,
isto é, de acordo com o que imediatamente ocorria a ideia, tal como se ilustra no

exemplo seguinte.

“- Mas ainda ndo estou como era (estar diferente). Nem pensar.
Ainda me desequilibro (desequilibrio), a massa muscular ainda
esta afetada (perda da massa muscular). (consciencializagéo
face a condicao) Eu hoje estive ali na escada, no tapete rolante e
estive a andar, andei dez minutos, um pouco mais rapido (andei
mais rapido), mas ainda custa (ainda custa). Ou seja, ja me viro. A
terapeuta pds-me a virar, de um lado para o outro, e eu j& me viro
(j& me viro). Ja estou ha cerca de 10 segundos com a perna
levantada (manter membro elevado). Estou a recuperar, aos
poucos, mas eu fazia muito exercicio. (indicadores de melhoria)
Quando mudei de enfermaria (referindo-se a transferéncia de
servico de Medicina), eu ai fazia muita recuperacéo. (recuperacao)
Eu quando me apanhei a mexer um bocadinho, comecei, agarrava-
me a cama, a beira da cama e fazia exercicio, isso, parecendo que
néo, deve ter tido influéncia. (importancia do exercicio) ” (P1E1).
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O nome atribuido a cada categoria a partir dos “significados que evocam quando
examinados comparativamente e dentro do contexto, ou o nome, podem ser

retirados das palavras dos informantes” ®8 P- 109

. Quando o nome da categoria
corresponde a palavras textuais do informante é designado de cédigo in vivo ©9.
Os segmentos que representavam conceitos semelhantes eram designados com
0 mesmo codigo (rétulo). O rétulo era escolhido por significar um termo sintese
que expressa a caracteristica essencial do fenémeno, tal como os dados o

refletiam 9,

O nome das categorias, ao longo do processo de analise, foi sendo revisitado e
reformulado de acordo com os dados que, entretanto, se obtinham. Por exemplo,
no inicio da analise havia uma categoria designada de “sdo mais quinze dias”
(codigo in vivo). Com a continuagdo da analise, percebeu-se que o que 0s
participantes traduziam na expressao atras referida era o que esperavam face ao
futuro, o que condicionou o0 ajustamento da nomeagdo da categoria para

“expectativa”.

A medida que se foi desenvolvendo o processo de identificacéo e de nomeac&o, o
desejo de dar precisdo e especificidade aos conceitos favoreceu a sua
proliferacdo. Rapidamente se percebeu que certos conceitos poderiam ser
agrupados sob um conceito mais abstrato, tomando por referéncia a sua
capacidade de explicar a situagdo. Por exemplo, no extrato desta entrevista o

participante descreve a sua experiéncia sobre a sua aprendizagem.

«... Eu ia experimentando (experimentando), ia vendo o que
conseguia fazer (ia vendo o que conseguia fazer). Se néo dava,
agarrava-me (se ndo dava, agarrava-me) ao que estava perto, a
cama, a um movel. E foi assim...» (P11). (aprendizagem por

tentativa-erro)

Assim, “aprendizagem por tentativa-erro” surge como categoria agregadora de

diversos conceitos que emergiram da microanalise.

A codificagcdo axial caracteriza-se pela intencionalidade. As categorias s&o
analisadas em termos das suas caracteristicas especificas e sdo reorganizadas
conforme as conexdes entre elas ®. Na codificacdo axial relacionam-se as

categorias com as suas subcategorias através de um conjunto de relagles,
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modelo que se denomina de paradigma de codificagdo. O paradigma envolve
fendmeno, condicdes, estratégias de acdo/interacdo e consequéncias.

Os conceitos tornam-se propriedades ou descri¢cdes explicativas da categoria. Ao
agrupar os conceitos em categorias®, fica mais facil recordar e pensar sobre ela, e
identificar as suas subcategorias ®®. Este processo corresponde, na sua natureza,
de um processo de descontextualizacdo e recontextualizagdo dos dados: os
segmentos de texto sdo retirados do seu contexto natural e transferidos para um

contexto conceptual, as categorias ©®®.

Os conceitos foram organizados em
categorias provisérias, que podiam nao ser as “corretas”, mas no momento eram
operativas e permitiram a exploracéo de possiveis relagfes entre elas, até porque

a organizagao dos dados parecia fazer sentido de muitas maneiras.

A codificacéo foi uma tarefa longa e ardua. Caminhava-se no sentido de nomear e
categorizar os fenémenos, tendo presente que o processo de analise ndo é
mecénico, hem automatico, nem constitui um algoritmo garantido para obter
resultados. Deve ser aplicado de um modo flexivel e de acordo com as

@) Estava claro

circunstancias; a ordem pode variar e h4 sempre alternativas
que, pela natureza da andlise, cada vez que se cria uma categoria esta a tomar-se
decisdes acerca da organizacéo dos dados ®® 9 9 (10 Assim, as categorias iam
sendo reformuladas: novas categorias iam sendo criadas, outras pareciam
assumir-se como subcategorias. Assim, como o cerne do estudo era caracterizar
a reconstrucdo da autonomia apés um evento gerador de dependéncia, procurou-
se questionar as categorias em torno da sua relevancia para a identificagcdo dos
factores que interferem no processo, intrinsecos e extrinsecos, dos
conhecimentos e das habilidades que a pessoa necessitava aprender para o

desempenho do seu autocuidado.

As categorias foram-se organizando em diferentes niveis de abstra¢do, em torno
de algumas categorias centrais: autonomia; desenvolvimento do processo; fatores
criticos; indicadores de resultado; e, terapéuticas de enfermagem. A cada
categoria foi associada uma descricdo que facilitou o processo de associacao.
Assim, por exemplo, a categoria reconstruir a autonomia foram agregadas as
categorias que se afiguravam como caracterizadoras: processo, inicio e termo.

Foram associadas as categorias e as respetivas subcategorias (Anexo V).

¢ Categorias s&@o conceitos derivados dos dados, que representam fenémenos. Fendmenos séo
ideias analiticas que emergem dos dados ©®.
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3.5.Aspetos éticos

Foi efetuado o pedido ao Conselho de Administracdo da Unidade Local de Saude
de Matosinhos e respetiva apreciacdo da Comisséo de Etica para a realizacio dos

contactos.

ApOs apreciacdo favoravel da Comissdo de FEtica da instituicdo, o
desenvolvimento da investigacdo respeitou as normas éticas inerentes ao
protocolo de Helsinquia. Todos os dados utilizados foram sujeitos a codificacdo
para serem acedidos apenas pelo investigador principal, cumprindo o dever de

sigilo e de anonimato.

O primeiro contacto no hospital realizava-se apés referenciagdo pelo enfermeiro
responsavel do servico. Para isso foi fundamental a reunido prévia com os
enfermeiros responsaveis de servicos e centros de saude, onde explicitimos o

estudo que pretendiamos realizar e os critérios para a selecao dos participantes.

O primeiro contacto no domicilio foi realizado com a colaboracdo dos enfermeiros
dos respetivos centros de saude, estabelecendo um contacto prévio com o cliente
e estando presente no primeiro contacto no domicilio. Apesar de ja ter sido obtido
0 consentimento do doente no internamento para a realizacdo do contacto
domiciliario, consideramos que se nesse contacto estivesse o enfermeiro de
familia se fosse identificada alguma necessidade em cuidados de enfermagem

este poderia dar-lhe resposta e/ou continuidade.

Todos os participantes assinaram o termo de aceitacédo da participacédo no estudo

(Anexo VI). Em caso de analfabetismo foi pedido a um familiar que o fizesse.

Sempre que o entrevistado acusou algum sinal de alteracdo do bem-estar, a

entrevista foi interrompida, dando-se continuidade mais tarde.

3.6.A reconstrucao da autonomia - uma teoria explicativa

Na literatura bem como nos resultados do primeiro estudo fica clara a importancia
dada ao suporte familiar para as pessoas com dependéncia no autocuidado,
sendo mesmo considerado um fator que facilita 0 processo de reconstrucdo da
autonomia @ & (192 1% 5ntamos por entrevistar dois participantes que estavam
internados em “Lar”, pelo facto da opcdo de internamento poder traduzir menor

suporte social, no sentido de perceber o que poderia ter sido diferente.
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A descricdo dos percursos realizados por pessoas que vivenciaram transicoes
para a dependéncia no autocuidado permitiu-nos identificar os fatores que
desencadearam e influenciaram a transicéo e elencar um conjunto de terapéuticas
de enfermagem que podem constituir-se como uma ajuda significativa para essas
pessoas, por isso conforme apresentamos o0s resultados apresentaremos as
terapéuticas que estéo relacionadas e facilitam a transi¢céo face as necessidades

identificadas.

Reconstruir a autonomia no autocuidado pressupde que a pessoa tome decisbes,
tenha liberdade de escolha, planeie e organize as atividades de autocuidado,
possua capacidades cognitivas, de mobilidade e de comunicacéo . Quando a
autonomia da pessoa baixa para um nivel que implica a dependéncia de outros é
fundamental que inicie um processo de reaquisicdo da mesma, e se possivel,

passe da condicdo de dependéncia para a de independéncia ©”

. No entanto, o
nivel de autonomia pode nédo voltar a ser o mesmo, por multiplos fatores. Importa
também acrescentar aqui a nogdo da existéncia de um potencial maximo de
autonomia que, existindo sempre, varia em estreita relagdo com a autonomia atual
da pessoa, sendo diferente de pessoa para pessoa e mudando na mesma pessoa

ao longo do tempo ¢

Os resultados que aqui se apresentam integram dados resultantes deste estudo
sobre a reconstru¢éo da autonomia no autocuidado, os dados obtidos no primeiro
estudo e, ainda, os dados encontrados na revisdo da literatura sobre

”

“autocuidado”, “reconstru¢cao da autonomia” e “teoria das transicdes”.

Da andlise dos dados emergiram o0s aspetos centrais da reconstrucdo da
autonomia a partir da experiéncia e perspetiva dos participantes, pessoas que a
vivenciaram ou vivenciam, ap0s um evento gerador de dependéncia no
autocuidado. A reconstrucdo da autonomia apdés um evento gerador de
dependéncia define-se em sete categorias major: o percurso de reconstrucao da
autonomia; a consciencializacdo, o envolvimento, o que muda e fica diferente; os

fatores criticos; os indicadores de resultado; e, as terapéuticas de enfermagem.

Cada categoria major emerge da ldégica indutiva que permitiu alcancar e
desenvolver a categorizacdo. Assim, no inicio da descricdo de cada categoria
major é apresentado um quadro que resume a codificacdo relativamente as
condi¢Bes, fendbmeno, contexto, acdes e consequéncias, e respetivas categorias

que lhe dao forma.
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Ao longo do texto as categorias major encontram-se a negrito. Os segmentos do
texto que visam ilustrar determinada categoria surgem em italico entre aspas,
sendo assinaladas, por exemplo, por P11, quando se referem aos participantes do
primeiro grupo, que passamos a designar de estudo retrospetivo, e por P1E2,
guando dizem respeito aos participantes do segundo grupo, que passamos a
designar de estudo longitudinal, em que o P designa o participante e 0 E a

entrevista, NC 1 designa a nota de campo e PC1 o prestador de cuidados.

3.6.1. O percurso da reconstru¢do da autonomia

O percurso de reconstrucdo da autonomia, ap0s um evento gerador de

dependéncia, € um processo — isto €, um conjunto de fungBes ou agbes para

atingir um resultado ® (Quadro 1).

Quadro 1 — Caracteristicas da categoria: O percurso da reconstru¢do da autonomia

I Y Y Y v

CondicBes |evereeevernnne. Fenémeno |.| Contexto |[. Agbes  |.... Consequéncias

i Percurso linear e progressivo para
: um nivel superior de autonomia:
*percecao de perda da

autonomia; : - «
. i « assistir na gestdo de
* manter ou melhorar condi¢ao HE ) :
. : sinais e sintomas;
de saude; :

i * promover autonomia;

« nivel de autonomia tende para H
i« executar

0 méaximo potencial; ‘gestdio de sinais e}

H ) . « hospital; : autocuidado; 7 .
i Percurso linear e progressivo para } O percurso de : - sintomas; H
H PR ! ~ i «centro de i * assistir no ’ .
1 um nivel inferior de autonomia: reconstrucéo da H e s H ) . *envolvimento no processo;
x , ) i reabilitacéo; i autocuidado; - H
« agravar da condicéo de saude autonomia H ; . - + ganhos em autonomia;
A : « comunidade. i «identificar  percurso
enivel de autonomia H . * bem-estar.
) . ) : possivel de
sistematicamente abaixo da : %
. . 1 reconstrugao da
normalidade;

: P ) : autonomia.
: Percurso néo linear ( sinuoso); :

« variagdo na condigdo de
saude;
«nivel varidvel de autonomia.

A designacdo da categoria resulta da nocdo da realizacdo de um percurso, com
inicio e termo, que se desenrola e muda ao longo do tempo como nos afirmam os
participantes: “Passado mais ou menos dois meses depois de ser transferida, ou
trés depois do acidente. E isso demorou algum tempo, mas conseguiu-se (P16);
“No inicio precisa de mais ajuda, agora menos” (P13); “Nao tenho a certeza, mas

foi preciso dois ou trés meses para eu fazer sozinho” [cuidar da ostomia] (P15).
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O nivel de autonomia que cada pessoa detém é algo individual e resulta do
equilibrio obtido pelo diferencial entre for¢as positivas e negativas. Sendo certo
que, e tendo por referéncia o ciclo vital, o0 ser humano, numa fase inicial, tem um
nivel de autonomia baixo que aumenta de forma gradual conforme vai adquirindo
competéncias de autocuidado, podendo depois manter-se mais ou menos
constante, e decrescendo, conforme vai envelhecendo. No entanto, podem
ocorrer eventos ou condicbes que alterem esta evolucdo “natural” do nivel de
autonomia; isto €, quando as forcas negativas (ex. diminuicdo na forca, perda de
equilibrio, diminuicdo na voli¢cdo, auséncia ou diminuicdo no suporte familiar, falta
de esperanca) superam as forgas positivas (ex. for¢a, equilibrio e mobilidade sem
alteracdes, locus controlo interno, presenca de autoeficacia, presenca de suporte
familiar, esperanga), isto gera na pessoa a necessidade de percorrer um “novo”
caminho no sentido da aquisicdo de um novo equilibrio ®. O percurso “alternativo”
ou “novo” ja referido sera mais ou menos linear e progressivo, nos casos em que
a pessoa evolui gradualmente e favoravelmente de um nivel de autonomia mais
baixo para um nivel de autonomia mais elevado: “E isso demorou algum tempo,
mas conseguiu-se. E foi ai que comecei o processo de ganhar autonomia”
[chegada ao centro de reabilitacéo]. Na fase inicial do processo de adaptagcédo. No
inicio, quando vim para casa foi complicado, porque é muito diferente. E agora ja

vou sem problemas, mas no inicio foi bastante complicado” (P16).

Nestes casos, as forcas positivas vdo superando as negativas, podendo
identificar-se indicadores de processo e de resultado positivos ® ao longo do
percurso. No entanto, ha situacdes em que as forcas negativas superam as
positivas como, nos casos analisados, os baixos niveis de energia, de mobilidade,
de vontade, de esperanca e de expectativas. Por isso, nestas situacées o0s
percursos que pudemos observar foram sinuosos, irregulares e inconstantes.
Nestes casos, continuou a existir um maximo potencial de autonomia, havendo
momentos em que a pessoa esta no nivel mais elevado, mas em outros
momentos 0s niveis de autonomia baixam, implicando muitas vezes a
dependéncia de outros: “Se fizermos um grafico representavamos em curva, ora
esta em cima como esta ca em baixo. (...) quando esta pior, precisa de mais. Esta
um tempinho assim, com mais energia e de repente tem coisa qualquer que a faz
ir la para baixo. Tem tido algumas recidivas, tem dias que esta mais fluente do

que outros; Quando esta melhor precisa de menos ajuda” (PC13).

Nestas circunstancias, pela importancia que tém as condi¢cdes que provocam tal

oscilacdo, ha a necessidade de gerir e capacitar a pessoa na gestdo das mesmas,
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nomeadamente condi¢ces de salde como a dispneia, a fadiga, a confusado, a dor
e a perda da mobilidade. Os participantes identificam determinadas condi¢cdes de
saude que condicionam a sua agcdo como a dor: “Depois, conforme fui tendo

menos dores, comecei a andar” (P14).

Em outras situagbes, as forcas negativas superam as forcas positivas de uma
forma que o potencial de autonomia da pessoa esta constantemente abaixo do
nivel de “normalidade”, dependendo, sistematicamente, de outros para a
realizacdo das atividades inerentes ao autocuidado. Como nhos referem os
participantes: “Eu tenho muitas dores nos brag¢os. Ja nao posso” (P12); “Precisa
de alguma ajuda, porque fica cansada” (P13); “Ele estd muito dependente. N&o
esta acamado, mas ndo ajuda muito Esta apatico, indiferente a nossa presenca.

Ele nos ultimos meses tem piorado muito” (PC19).

Assim, se representassemos graficamente cada uma das possibilidades descritas,
no primeiro caso podia representar-se uma reta na horizontal orientada da
esquerda para a direita, para dar a ideia de um percurso linear, onde se colocaria
um marco no inicio e outro, mais elevado, no término do percurso, sendo possivel
identificar-se ganhos em autonomia em diferentes momentos. No segundo caso
representar-se-ia uma linha ondulada, ou com picos, representando os altos e
baixos, marcando um ponto de inicio, mas sem ponto de término, em que se
pretende mostrar a variacdo da autonomia ao longo do tempo, traduzindo-se
dessa forma a oscilagdo existente. Isto €, ha momentos em que existe mais
autonomia e outros em que existe menos. No terceiro caso, representar-se-ia uma
reta inclinada, comecando num ponto mais elevado e terminando num nivel

inferior, traduzindo a perda de autonomia (Esquema 16).
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Esquema 16 — Representacéo dos percursos de reconstru¢cdo da autonomia
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Ao associarmos a perda de autonomia a condicdo de saude faz emergir a
guestdo: O potencial da autonomia é situacdo ou condicdo? De facto, a
identificacdo do tipo de percurso possivel, muito determinado pela condicdo de
saude, as caracteristicas individuais e as circunstancias de cada um, sdo muito
importantes para a determinacdo dos objetivos e das estratégias das terapéuticas
de enfermagem a implementar nas diferentes situacdes. No primeiro caso as
terapéuticas devem visar a promocdo do maximo potencial de autonomia, pelo
desenvolvimento de novas competéncias de autocuidado, por via do incremento
do repertério de conhecimentos e o aperfeicoamento ou desenvolvimento de
habilidades, nestes casos o potencial de autonomia deve ser visto como situagéo.
No segundo, as terapéuticas devem incidir sobre o desenvolvimento de
competéncias de autocuidado, incluindo aspetos relacionados com o regime
terapéutico como a gestao dos niveis de energia, da dispneia, da confusdo, da dor
e da mobilidade, sendo o potencial de autonomia visto como condi¢gdo. No
terceiro, a perda de autonomia chegard a niveis abaixo do padrdo de normalidade,
onde a determinada altura as terapéuticas visam a substituicdo da pessoa, sendo

0 seu potencial visto como uma condi¢do (Esquema 17).
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Esquema 17 — Representacéo dos percursos da reconstrucéo da autonomia apds evento gerador de
dependéncia e o sentido das terapéuticas de enfermagem

Em todos os casos apresentados estamos a falar de acdes intencionais, no
entanto com intencionalidades diferentes. Na primeira situag&o, no final teremos
novos comportamentos, que passam a constituir-se como habitos, isto é, resultam
de percursos detalhados, seguidos com regularidade, procedimentos ou
atividades usuais, um conjunto de acdes invariaveis ou habituais ®. O conceito de
transicdo leva-nos a pensar que sera tendencialmente desta forma, onde os

velhos habitos e formas de fazer sdo substituidos por novos “. No entanto, no
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segundo, embora exista o objetivo de atingir o méaximo potencial de autonomia ©®,
haverd alturas em que a pessoa se sente e esta mais competente e outros em
que se sentira e estard menos competente, podendo mesmo necessitar de ajuda
de terceiros ou de determinados produtos de apoio para realizar as suas
atividades do dia-a-dia. No terceiro caso, as terapéuticas visam a substituicdo ou
capacitacdo de alguém para o fazer, normalmente um membro da familia
prestador de cuidados, sendo que a avaliacdo se vai centrar na condicdo de
salude da pessoa dependente (ex. estado da pele, nivel de mobilidade, nivel de
equilibro, hidratacdo, estado nutricional) e no desenvolvimento de competéncias

do familiar cuidador, partindo das necessidades da pessoa dependente.

3.6.2. O que muda e fica diferente

O processo de reconstrucdo € desencadeado pela percecdo da pessoa em
relacdo ao que muda e fica diferente na sua vida apdés um evento gerador de
dependéncia no autocuidado. As alterac6es na condicdo de saude e a forma
como estas se instalam geram mudancas como a dependéncia no autocuidado, a
necessidade de produtos de apoio, mudar de casa, o desemprego ou a reforma, o
isolamento social, o precisar de mais tempo para realizar as atividades de

autocuidado e o necessitar de prestador de cuidados.

3.6.2.1. O evento gerador de dependéncia

Um processo patolégico como um Acidente Vascular Cerebral, uma Cirurgia
Ortopédica ou um Carcinoma, quando tem consequéncias ao nivel dos processos
corporais tem, simultaneamente, repercussfes na vida das pessoas que
vivenciam tais processos. No desenvolvimento deste estudo o que pudemos
verificar foi que ndo foram os rétulos dos processos patolégicos em si que
desencadearam os processos de reconstrucdo da autonomia, mas as suas

consequéncias e as suas repercussdes na vida dessas pessoas (Quadro 2).
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Quadro 2 — Caracteristicas da categoria: O que muda e fica diferente

—> Envolvimento

Condicoes |...... Fenomeno |[.............. Contexto |...] Acdes Consequéncias |.....
O que muda e fica

diferente : - x :

A . + e assistir na gestéo de:

Dependéncia no Hha ; " :

idado * Sinais e sintomas; H

autocw_a : - dartempo; :

Neces;ldade d(_e produtos i « promover autonomia; :

: de apoio: barreiras : « promover at
: Instalagdo do evento arquiteténicas i consciencializagdo : :
: -gradual Mudar de casa i * promover 0:-gestdo de sinais e
: *subita Permanecer mais tempo em : envolvimento; . : sintomas; :
: Alterag&o da condig&o casa . - i * executar autocuidado; & *consciencializag&o sobre o :
! de saude: Isolamento social pessoal, i - assistirno autocuidado; 2 g6 muda e fica diferente; =
H . . . « laboral; = .+ assistir na preparagdo = - :
: *compromisso dos Mais tempo para realizar as v do far-  da habitacdo, limitando, as : «envolvimento no processo;
i processos corporais; atividades de autocuidado . socialy ! bareiras arql;itetémca_ : *ganhos em autonomia. :
: i ; : H e oea i ializacao: :
: *compromisso dos Reform_a/desemprego, ! . assistr gestdo dos °SOC|§IlzaQa0, . :
! processos Necessidade de prestador * recursos : *gestdo das Dbarreiras :
! psicoldgicos. de cuidados i - promover socializagio  } arquitetonicas :
: t -advogar recurso  ai
+ centro de dia; :
L\L : : :
R : : :
— Consciencializagdo : : :
: :
: :
S 5

Os processos de reconstrucdo da autonomia face ao autocuidado tiveram inicio
guando as pessoas comecgaram a percecionar mudancas na vida decorrentes da
sua nova condicdo de saude. Sendo essa condicdo, em primeira instancia,
determinada pelos compromissos dos processos corporais, como a dispneia, a
dor, a diminuicdo da for¢a, a diminuicdo do equilibrio, o compromisso na
mobilidade, a astenia e a confuséo; isto €, compromissos corporais que limitam de
alguma forma a acdo realizada pelo préprio Y, sendo fatores concorrentes major
para o potencial de autonomia: Dor: “Eu tenho muitas dores nos bragos. Ja ndo
posso.” (P12); Equilibrio: “Porque ja ndo tinha equilibrio suficiente.” (P11); Forga
muscular: “Eu fiquei com um lado paralisado” (P14); “(...) por volta dos 16 anos a
perna esquerda comegou a ndo querer trabalhar igual a direita.” (P11); “Eu sei que
ndo consigo mexer o lado esquerdo, mas no fundo ndo sei muito bem até que
ponto” (P1E1); Respiragdo: “Quando calca as meias, com o esforgo, fica com

dificuldade respiratéria.” (P12).

De facto, ha pessoas que tiveram um AVC que néo ficaram com dependéncia no
autocuidado, havendo pessoas com dependéncia que nao tiveram AVC. Entédo, é
a condi¢cdo de saude que desencadeia a transicdo e ndo o rotulo da doenca. A
transicdo é entdo desencadeada pela alteracdo na condigédo de saude, sendo esta
determinada pelas consequéncias de determinado evento nos processos

corporais sendo, ou nao, patologia. Por vezes associadas, ou em resultado do
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compromisso dos processos corporais, também surge compromisso dos
processos psicolégicos como o cansago, a autoestima diminuida, a autoeficacia
diminuida, perda da esperanca, a anguUstia, a ansiedade e a preocupacéo @V,
Estas alteracOes, se por um lado surgem pela percecdo das mudancas que estdo
ou vao ocorrer, por outro lado, decorrem da incerteza face ao futuro, pela duvida
em relacdo ao que esta a acontecer, sendo estas a manifestacdo de que algo
mudou ou vai mudar, no entanto ndo sabendo muito bem o qué: (...) “E uma
questao de poder fazer as coisas. Eu consigo enervar-me a mim prépria. Nao é o
que as pessoas me fazem, nem nada. Eu prépria € que me enervo. O nao poder
fazer as coisas, mas porque é que eu nao consigo?” (P4E2); “Foi do AVC, porque

até ai ela andava muito bem e fazia tudo” (P12).

Os internamentos hospitalares sdo muitas vezes apontados como contextos onde
as pessoas percecionam perda de autonomia, embora, possa também estar
relacionada com o agravamento da condigdo de saude: “N&o sei se foi de me
mexer menos no hospital, quando estive internado, fiquei com dificuldade em
andar” (P15); “Olhe, senhora enfermeira, é como nas alturas depois de ser
internada, eles tém que me fazer tudo, porque eu fico muito mal (P17)”; Percecéo
de perda da autonomia: “Eu, no hospital, nem o banho tomava sozinha, nada,
faziam tudo por mim. N&o fazia mesmo nada. Nem o banho tomava sozinha, nem
nada, faziam tudo por mim. Alias, comia. Era a Unica coisa que fazia sozinha.

Levantavam-me para o cadeirdo e estava la 2 ou 3 horas” (P16).

O facto da acdo realizada pelo préprio ser um comportamento publicamente
observavel facilita a identificacdo de diferencas e de que algo mudou. A
constatagcdo de que deixou ou tem dificuldade em realizar uma atividade, que até
ai desempenhou sem qualquer limitagdo, é algo muito concreto. Desta forma, a
pessoa perceciona que algo mudou e que, provavelmente, a mudancga que se esta
a verificar vai ou pode implicar o aparecimento de outras. Embora varie de pessoa
para pessoa, a confrontacdo com a dificuldade em realizar alguma atividade, em
qualquer dos dominios do autocuidado, como andar, por-se de pé, tomar banho,
vestir-se, arranjar-se, ir ao sanitario ou comer, faz com que esta tenha a percecao
de que algo mudou, de facto, e que pode ficar diferente: Dependéncia para
alimentar-se: (...) Eu venho aqui a hora das refeigées para lhe fazer companhia,
mas tenho sempre de o ajudar’[Filho] (P2E1); “Eu ndo consigo partir os alimentos,
por isso preciso de ajuda. (P10E2); Dependéncia no uso do WC: “(...) eu ainda
ndo faco nada sozinha, até para ir a casa de banho. E para tomar banho vém cé

umas senhoras ajudar-me” (P3E2); Dependéncia para tomar banho: “Sim. Ajuda-
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me a entrar para o polibd, a pegar no chuveiro e eu lavo-me” (P4E3);
Dependéncia no transferir-se: “Eu preciso de ajuda para sentar-me na cadeira, por
isso, continuo dependente.” (C10E2); Dependéncia no vestir-se: Ela [empregada]
ajuda-me no banho, a vestir e nas refeicdbes. Eu mesmo a tirar a roupa tenho
dificuldade.” (P10E2); “Sim, mesmo para me vestir. Enquanto ndo conseguir fazer

movimentos com o braco vai ser dificil” (P10E4).

O tomar banho implica a execucdo de muitas atividades, sendo o tipo de
autocuidado em que mais participantes referiram precisar de algum tipo de ajuda:
“O banho...é a minha filha mais nova que me da banho. E assim. As vezes, até
tomo na casa dela. Outras vezes, é na minha casa” (P12); “Para tomar banho, o
meu marido ajuda-me” (P13); “Eles [enfermeiros no hospital], de manha, davam-
me banho. Perguntavam-me o que eu queria vestir e davam-me banho” (P14). A
banheira exige maior nivel de mobilidade sendo um fator que dificulta e que,
muitas vezes, determina a necessidade de ajuda no tomar banho: “E de chuveiro.
Eu dantes tomava na banheira, mas agora ndo da. Eu ndo consigo, porque nao
consigo passar para a banheira” (P12). A casa de banho é dos locais da habitacédo
gue apresenta 0 maior nimero de barreiras para a pessoa com compromissos da
mobilidade, por isso é fundamental a sua reformulacdo no sentido da promocéao
da autonomia. A ajuda profissional nestas situacdes passa pelo orientar para a
realizacdo das reformulaces da habitacdo para que a pessoa com dependéncia

possa atingir o seu maximo potencial de autonomia.

O compromisso no vestir-se advém, por um lado, da dificuldade na mobilidade e,
por outro lado pelo tipo de roupa utilizado: “Eu, para me lavar, eu conseguia, mas
vestir ndo. Isto [vestir] também é mais dificil, porque eu tenho que calcar meias
elasticas. E é muito dificil” (P14); “Como tenho dificuldade a dobrar ao nivel do
abdémen, também tenho dificuldade em calcar as peugas e a minha mulher calca-
me. As vezes, a minha mulher ajuda-me a vestir as calgas” (P15). A ajuda
profissional nestes casos passa pela instrucdo de estratégias adaptativas e a

alteracdo das roupas para facilitar o vestir.

3.6.2.2. Ainstalacdo do evento gerador de dependéncia

Como podemos verificar, através das descricbes dos participantes, no caso
particular das atividades de autocuidado, as pessoas vao percecionando as
mudancgas e estas vao sendo incorporadas pela comparacdo no nivel de pericia

na realizacdo das diferentes a¢Bes. Por isso, a percecdo das mudancas é algo
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que muda ao longo do tempo e de acordo com a instalagdo do evento, isto &, se
esta foi sObita ou gradual. A verbalizacdo pela pessoa da incorporacdo das
mudancas na sua vida também pode ser vista como indicador de resultado,

correspondendo ao que se pretende atingir.

A ideia atras descrita é corroborada por Barge “®® e Almeida “°?. Ambos os
autores referem que as pessoas ao depararem-se com alteracdes subitas,
percecionam que terdo dificuldade em recuperar e que a sua vida poderd nao
voltar a ser a mesma. Isto determina o tempo e interfere com os indicadores de

processo: confiangca e coping.

Quando as mudangas sdo subitas € necessario, dar mais tempo para as
respostas adaptativas centradas nas emog¢des. No fundo, a pessoa conforme vai
vivenciando a situag&o ao confrontar-se com as dificuldades vai, também, tendo a
percecdo das mudancgas. N&@o se tratando do simples passar do tempo, mas da
vivéncia num determinado tempo @ Na instalag@o subita do evento, existe uma
rutura clara com o que existia e uma percec¢do de que algo mudou, embora esta
possa nao ser completa ou global: “Isto foi uma coisa repentina, estava a jantar
muito bem, portanto, quando ia para me levantar — “mas eu ndo consigo” — esta
perna ndo mexia” (P2E1); “(...) foi uma coisa repentina, eu sentia-me bem...ndo
sei explicar o que se passou. A Unica coisa que sei é que estava bem, desmaiei

no centro de saude e acordei na urgéncia (...)"(P10E1).

No caso da instalagdo do evento ser gradual, a pessoa vai vivenciando o
processo, as mudancas vao gradualmente sendo incorporadas no seu modo de
viver, podendo, por essa via, ser mais dificil constatar ou identificar mudancas e
diferencas. Mesmo nas situacfes que evoluem para a dependéncia total de
outros, tal é encarado como algo natural: “Adenocarcinoma do Utero” [processo

clinico] (P3E1); “E de estar muito fraca, naturalmente” (P3 E2).

A dependéncia no autocuidado é portanto encarada como mudanca, isto é, a
passagem da independéncia para a dependéncia. O deixar, sem aviso prévio, de
realizar as atividades de autocuidado no dominio dos requisitos universais €
encarado como algo negativo, pelo facto dessas atividades serem encaradas

como atividades “basicas” (1?2 (103)

. O depender de outros, para a maioria dos
participantes, foi considerado a mudanca major, aquela que mais transtorno
trouxe para a sua vida e que condicionou todas as outras mudancas que
ocorreram. No fundo, uma doenca que nao gera dependéncia no autocuidado ndo

tem o mesmo impacte daquela que a gera, pela perda de controlo da situacdo, no
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fundo, pela perda de autonomia. O ter de pedir ajuda para coisas simples, como
pedir um copo ou uma palhinha, que antes do evento era encarado como
“natural”’, a partir do momento em que a pessoa se torna dependente para
atividades como tomar banho, vestir-se, ir ao sanitario e arranjar-se, passa a ser
dificil ou complicado. Por isso, h& situagbes em que a pessoa se retrai e deixa de
fazer determinadas coisas para néo ter de pedir ajuda. Se for percecionada ma
vontade por parte dos membros da familia que prestam cuidados, as situacdes
atras descritas agravam-se. No entanto, as pessoas referem que mesmo quando
os familiares ou amigos demonstram boa vontade e disponibilidade ha coisas que

passam a ser mais dificeis, pelo facto de terem de estar sempre a pedir ajuda.

As mudancgas verificadas no dominio do autocuidado podem agrupar-se em dois
grupos: as que traduzem auséncia de autonomia da pessoa; e, as que revelam
que a pessoa ainda esta relativamente autbnoma nos requisitos universais de
autocuidado. As pessoas cujas necessidades se enquadram no primeiro grupo
tendem a ficar em casa e a requerer a presenca dos familiares cuidadores, dando
resposta aos requisitos universais de autocuidado. As pessoas que se enquadram
no segundo grupo, com o0 uso de alguns equipamentos, a assisténcia na
realizacdo de algumas atividades de autocuidado e o uso de estratégias
adaptativas, podem sair de casa, passando algum tempo, por exemplo, numa
unidade de dia de promoc¢éo da autonomia ou em centros de dia. A unidade de dia
€ uma unidade para a prestacao de cuidados integrados de suporte, de promoc¢ao
de autonomia e apoio social, em regime ambulatério, a pessoas com diferentes
niveis de dependéncia que ndo reunam condicbes para serem cuidadas no
domicilio ®¥. As unidades e os centros de dia funcionam oito horas por dia, nos
dias uteis, havendo, no caso das primeiras, a necessidade de referenciacao para
a rede nacional de cuidados continuados. Nestes casos continua a existir a
necessidade de familiar cuidador, no entanto, enquanto a pessoa com
dependéncia esta na unidade ou no centro de dia este pode, por exemplo, ir
trabalhar. Nesta circunstancia, para a pessoa com dependéncia também havera

ganhos em autonomia e em socializacgéo.

De acordo com a documentacdo produzida pelos enfermeiros, e relembrando os
dados obtidos no primeiro estudo deste percurso de investigacdo, pudemos
constatar que das 15150 pessoas que estiveram internadas no Hospital Pedro
Hispano, no ano 2007, considerando o ultimo internamento das que tiveram mais
do que um, que 4 140 doentes (27,3 %) tiveram alta do hospital com dependéncia

no autocuidado. Destas pessoas tivemos a oportunidade de contactar 250 por
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telefone e 106 referiram manter algum nivel dependéncia no autocuidado. Num
outro estudo realizado na regido de Lisboa, verificou-se que das 344 pessoas que
tiveram alta, cerca de ¥ saiu do hospital com necessidade de ajuda de alguém
para efetuar pelo menos uma das atividades correspondentes a cada dominio de

autocuidado ®.

Estes estudos demonstram que a dependéncia no autocuidado ndo se
circunscreve ao internamento hospitalar e que as pessoas regressam as suas
casas com dependéncia, e muitas mantém-na. Também se confirma a existéncia
de necessidades em cuidados de enfermagem no dominio do autocuidado. No
entanto, emergem algumas questdes, pelo facto de nao ter sido possivel verificar
se as pessoas que mantém a dependéncia, atingiram o seu maximo potencial de
autonomia e se, aquelas que recuperaram a independéncia, a atingiram gragas a
evolugdo natural da condicdo de saude ou tiveram uma ajuda profissional para a

atingir.

O nivel de dependéncia esta relacionado com o nivel de autonomia. Quando a
autonomia da pessoa baixa para niveis que a impedem de realizar, por si sO, 0
autocuidado passa a estar dependente de outros ou de produtos de apoio para a
sua realizacdo. Por isso, a dependéncia sera tanto maior quanto menor for o nivel
de autonomia. A nova condi¢cao de saude pode implicar muitas mudancas, mas o
ficar dependente de outros é encarado como algo negativo e em si mesmo
desencadeia muitas mudancas. Assim, salientamos aqui a necessidade de avaliar
o nivel de dependéncia em cada atividade de autocuidado. O que pudemos
verificar foi que esta atividade de diagnéstico permite, por um lado, avaliar o nivel
de dependéncia em cada uma das atividades que concretizam cada tipo de
autocuidado. Por outro lado, ajuda a pessoa a ter a percecédo do que consegue ou
ndo fazer, num determinado momento, promovendo a consciencializacdo face a
sua nova condi¢céo. Desta forma, consideramos importante destacar dois aspetos
relativamente a avaliacdo do autocuidado: (a) avaliar cada uma das atividades
gue concretizam cada tipo de autocuidado; (b) realizar a avaliagdo em diferentes
momentos, isto é, longitudinalmente. Esta estratégia também vai permitir o
estabelecimento de metas com a pessoa no sentido desta atingir o0 seu maximo

potencial de autonomia.

Para a avaliacdo do autocuidado recorremos ao instrumento desenvolvido por
Duque “®, no ambito do curso de mestrado em enfermagem, tendo por referéncia
os indicadores presentes na Nursing Outcomes Classification associados a cada

um dos autocuidados da Classificacdo Internacional para a Pratica de
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Enfermagem @Y. O facto deste instrumento se basear em duas classificacdes de
referéncia de enfermagem trouxe-lhe validade de conteudo, sendo a fidelidade
traduzida por um valor de a de 0,99 ™. Por isso, apesar de existirem outros
instrumentos disponiveis, com o recurso a este instrumento especifico pudemos
confirmar a sua utilidade clinica, quer para a avaliar o nivel de dependéncia face a
cada atividade de autocuidado, quer para melhorar o nivel de perce¢éo da pessoa
em relacdo as suas dificuldades na execuc¢do, ou seja, a consciencializacdo da

pessoa em relacao a sua nova condicao.

A perda da autonomia percecionada pelos participantes também esta relacionada
com a falta de controlo e incapacidade para tomar decisoes: (...) “A ver por aquilo
que eu faco aqui, preciso de muita ajuda. Eu tento nem pensar nisso. Agora tenho
que pensar uma coisa de cada vez, por isso para ja quero ir para casa. Talvez
depois consiga falar melhor disto, porque para ja esta tudo muito confuso, parece
que nem é comigo...” (P10E19); “E um bocado complicado, porque a pessoa quer
ir, quer fazer, quer resolver, mas nao consegue” (P5E3). O surgimento subito da
dependéncia também pode intensificar os sentimentos frustracdo ou de
impoténcia face & situacdo. O autocuidado &, de acordo com Orem ™, uma funcéo
humana reguladora que os individuos tém de desempenhar por si proprios, ou que
alguém a executa por eles, para preservar a vida, a saude, o desenvolvimento e o
bem-estar, englobando as atividades inerentes a satisfacdo das necessidades
diarias das pessoas, a capacidade de funcionar eficazmente apds um acidente ou
doenca e o assumir a responsabilidade pelos cuidados de saude “¥. Nas
situacdes descritas ha uma rutura com tudo isto, a pessoa, principalmente na fase

inicial, vé-se perante um desafio que Ihe parece impossivel de ultrapassar.

Como ja referimos, muitas das mudangas que pudemos verificar nos participantes
neste estudo estdo relacionadas com a dependéncia de outros para realizar
atividades do dia-a-dia como fazer compras, realizar o cuidado doméstico e
conduzir. Esta dependéncia, por vezes, foi entendida como “natural”’, quando
associada ao envelhecimento e bem aceite na generalidade dos casos: “Vejo com
naturalidade [a ajuda)]. E natural, com a idade que tenho e com os problemas de
saude que ja tive, que precise de alguma ajuda” (P15); “Tenho 84 anos e até aos
82 fazia tudo em casa, fazia o trabalho de mulher e do homem” (P20); “Até 2007
fazia tudo sozinha, ia s compras, fazia 0 comer e arrumava a casa. Depois de me
dar aquilo [AVC], nunca mais fui quem era” (P12). No entanto, pode também ter
um impacte muito negativo na vida da pessoa, percecionando mesmo um nivel

superior de dependéncia: “O facto de ndo poder conduzir faz com que se esteja
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muito dependente. Agora, tenho que estar sempre a espera que alguém tenha

tempo para me levar aqui ou ali” (P10E2).

O fazer as compras, por implicar sair a rua, € algo que frequentemente muda e
fica diferente, no entanto é das mudancas que as pessoas aceitam melhor:
“Agora, néo fago as compras. Ndo posso! Com a bengala que é o que eu consigo
trazer no braco e tenho muitas dores nos bragos. J& ndo posso” (P12). A
aceitacdo desta condicao de limitacdo da autonomia pode estar relacionada com o
facto de se recorrer, muitas vezes, a ajuda de outros, para atividades como passar
a roupa a ferro, realizar o cuidado doméstico, confecionar as refei¢coes, fazer as
compras e conduzir. Também foi possivel observar que no caso do cuidado
doméstico ha atividades que a pessoa, treinando uma nova estratégia (o recurso a
produtos de apoio ou alterando as técnicas), comega a realizar por si algumas
atividades, por exemplo, sentando-se: “O que coloquei foi as coisas a minha
maneira. As coisas que eu preciso estdo de forma a eu poder trabalhar com elas
(...)” (P9E1); “Eu em casa tenho autonomia total porque eu organizei tudo ao meu
jeito (...)” (P9E2).

A medida que o processo de reconstrucdo da autonomia se vai desenrolando a
pessoa comec¢a a percecionar maior nivel de autonomia, apesar de manter a
necessidade de ajuda no cuidado doméstico e no conduzir: “Sabe que eu para
arrumar a casa e para fazer as refeicdes ainda preciso de ajuda. Quando chego
da fisioterapia ela [irmd] ja tem almogo feito. Sim, seria muito dificil. Eu preciso de
ajuda. Eu tento fazer as coisas, mas ndo consigo a cem por cento” (P4E4); “O
meu problema é que vai ser dificil voltar a conduzir e para o que fazia isso era
fundamental” (P5E4); “O facto de ndo poder conduzir faz com que se esteja muito
dependente. Eu estava habituado, para fazer seja 14 o que fosse pegar no carro e
agora nao posso. Parecendo que ndo, o poder conduzir e andar de carro de um

lado para o outro d4-nos autonomia” (P10E2).

Outra das mudangas que surge com muita frequéncia esté relacionada com o
regime terapéutico, regime esse que até ai ndo existia ou era menos complexo. A
necessidade de ajuda para gerir o regime terapéutico emerge, por um lado, pelo
aumento da complexidade do mesmo (nimero de medicamentos, nimero de
tomas diarias, formas medicamentosas) e por outro lado, pela diminuicdo das
capacidades cognitivas, de memoria e de mobilidade das pessoas que realizavam
por si essas atividades e deixam de o conseguir fazer: “Hoje também fui ao centro
de saude, porque a minha mae é diabética e precisa de fazer a pesquisa de

glicemia e de insulina e, como nunca tinha feito, fui aprender a fazer (...)” [filho]
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(PC3E2); “E assim, preciso de ajuda para fazer a picada no dedo, para ver o
aclcar no sangue e para dar a insulina. Quando estou em casa € o meu marido
que me faz e quando estou aqui [local de trabalho] é a minha nora” (P17). A
substituicdo neste dominio € encarada como algo inevitavel sendo, por isso, bem
aceite. Simultaneamente, a ocorréncia de determinados eventos negativos,
quando relacionados com os estilos de vida, podem ter implicacdes positivas face
a gestdo do regime terapéutico, como por exemplo passar a existir uma maior
preocupacdo com a alimentacdo, pelo aumento da consciencializacdo face a
necessidade de integrar esse aspeto na vida para que tal evento ndo volte a
ocorrer ou minimizar o seu efeito: “Agora qualquer coisinha ja acha que pode estar
alta [TA]. Isto bateu-lhe, mesmo” (P1E4); “E [controlo da pressé&o arterial] da dieta
que eu estou a fazer, comer tudo sem sal. Agora estou a comer completamente
sem sal” (P4E2); “E mudei os meus horarios, porque eu néo tinha horas para
nada. Eu tomava o pequeno-almogo as 7 horas e depois almogava as 5 da tarde,
comia uma sandes de queijo e um refrigerante e andava sempre a correr”
(P10OE3); “Eu desde que vim do centro de reabilitagdo sé engordei 2 Kg, porque
tenho muito cuidado com a alimentacdo que faco. Eu faco mesmo dieta, porque

sei que ganhamos peso mais facilmente e ndo é bom” (P16).

A imobilidade imposta pelo compromisso dos processos corporais, como a
dificuldade no andar, o cansaco, o equilibrio diminuido, o aumento do peso
corporal e a diminuicdo da forca muscular tem implicacdes a muitos niveis,
originando a dependéncia de outras pessoas para a realizar atividades de
autocuidado como comer, cuidar da higiene pessoal, arranjar-se, ir ao sanitario,
andar, por-se de pé, sentar-se e andar com auxiliar de marcha (cadeiras de rodas,
as canadianas e as bengalas). Ja o cansaco, a falta de energia e a lentiddo na
execucdo sdo referidos como algo sem explicagdo aos quais também estardo
associados o desanimo que se mantém ou se agrava com o tempo: “mas estou a
ficar cansado” (P1E2);“estou mais parado, continuo a demorar imenso tempo a
fazer qualquer coisa, até a comer; Ndo lhe sei dizer...estou mais lento. (...) estou
desanimado” (P2E3);"Alias, eu a noite noto, quando me deito, que a perna direita
esta muito cansada!l” (P10E3);"Eu as vezes quero fazer, mas depois fico muito
cansado. Por exemplo, este fim-de-semana ndo quis pegar na cadeira de rodas e
no sabado quis ir para a piscina, mesmo nao nadando, fiquei “super” cansado;
(...) Ao fim do dia estou exausto; Agora, sou eu que pego para me deitar, porque

estou muito cansado” (P10E4).
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Tal como j& tinhamos referido, a condicdo de saude é considerada como fator
major de impacte sobre o potencial de autonomia, por isso é fundamental a
implementacdo de acdes no sentido prevenir os riscos e detetar precocemente
complicacdes:
v’ treinar o equilibrio;
treinar o andar;
orientar sobre regime alimentar;
orientar sobre o que for necessario
assistir no controlo do peso corporal;
executar exercicios musculares ativos e/ou passivos;
posicionar em posicdo anti espatica;
vigiar a pele;

monitorizar amplitude articular,

D N N N N N N N NN

gerir atividade/repouso.

As barreiras arquitetbnicas como as escadas, a auséncia de elevador, a auséncia
de rampas de acesso, 0s corredores estreitos, as casas de banho exiguas e com
banheira, corredores e portas com largura inferior a 80 cm s&o dos fatores
extrinsecos aos sujeitos que mais interferem com o nivel de mobilidade no
domicilio, independentemente da condicdo de saldde que a determina. Nestas
circunstancias, as pessoas chegam mesmo a mudar de casa com o objetivo de
melhorar o nivel de autonomia. Sempre que possivel também fazem alteragcbes na
habitacdo conforme se vao confrontando com os obstéculos, por tentativa-erro:
“Inicialmente, era para pdr uma prancha na banheira, uma tabua muito lisa, mas
depois achamos que seria melhor a cadeira, porque era mais segura” (P8E2).
Assim, ndo existe uma preparagdo da habitacdo, com caracter antecipatério, nem
com ajuda profissional sistemética, apesar de ser um aspeto determinante para a
promocdo da autonomia no autocuidado em casa, ap6s a hospitalizacdo

decorrente do evento gerador de dependéncia.

As alteracdes, na sua maioria, sdo realizadas na casa de banho visando o
aumento do espaco livre — retirar bidé, retirar banheira e colocar polibd. Em
algumas situacdes as alteragcbes na estrutura das casas de banho ndo é
suficiente, por isso as pessoas optam por adquirir equipamentos como cadeiras
para banheira, fixas ou rotativas, bancos antiderrapantes e as barras de apoio

para facilitar, fundamentalmente o tomar banho:
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v' Substituir a banheira por base de chuveiro: “Nesta casa a Unica
alteragdo que fiz foi na casa de banho tirei a banheira, o chdo ficou plano”
(P16); “E na casa de banho o que fazemos é que a cadeira fica logo a
entrada e depois passo-0 para a outra cadeira e dou-lhe banho assim”
(P7E2);

v" Colocar barras de apoio na casa de banho: (...)uma barra de apoio no
caso de me desequilibrar” (P16);

v' Colocar cadeira no chuveiro: “(...) coloquei um banco, que rebate para
a parede (...)” (P16);

v" Colocar tdbua/cadeira na banheira: “Por exemplo, na outra casa como
tinha a banheira tinha uma tabua para me sentar” (P16);

v' Colocar de rampas de acesso: “A Camara Municipal ja sabe e ja estédo
a tratar do assunto [colocar rampas nos passeios];

v Retirar tapetes: “No inicio, algumas coisas como o0s tapetes
atrapalhavam, mas tirou-se tudo” (P10E2);

v' Gerir 0 espago para passar os auxiliares de marcha: “(...) preciso de
espaco suficiente para manobrar a cadeira (P16);

v' Colocar banco na casa de banho: “Eu na casa de banho sento-me no
banco” (P6E2); “J& na casa que temos na aldeia, como é polib&, bastou

colocar um banco” (P10E2).

A experiéncia mostra-nos, também, que as reformulacdes do ambiente doméstico
embora globalmente positivas, nem sempre aproveitam todo o potencial que
poderiam oferecer, decorrendo este facto da sua selecao, colocacéo e utilizacdo
ndo serem orientadas pelos profissionais. A experiéncia pessoal e de significativos
€, por vezes indutora de erros, devido a pequenas diferencas, na condi¢do ou no
contexto, que as pessoas ndo conseguem percecionar. Aspetos praticos, como o
local onde podem ser colocadas barras de suporte, devem ser sensiveis aos
aspetos ergondémicos e de seguranca, relevando para segundo plano aspetos

como a estética.

O produto de apoio que mais espago exige é a cadeira de rodas, seguida do
andarilho, da canadiana e, por fim, a bengala. Em qualquer dos casos é
necessario retirar todos tapetes e outros obstaculos, para facilitar as deslocacdes
de um local para outro. As alteracdes referidas, embora possam ter implicacdes
negativas relacionadas com os gastos econdmicos, na sua maioria, trazem
ganhos em autonomia, tornando-se essenciais no processo de reconstrucao da

mesma.
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Temos a percecdo que na populagcdo portuguesa existe uma grande associacéo
entre “o0 que sou” e “o que tenho”, existindo uma grande identificagdo das pessoas
com o mobiliario e pegas decorativas que acumularam ao longo dos anos. Estas,
apesar de frequentemente serem desprovidas de valor real em termos
econdmicos, tém um grande significado afetivo e é muito dificil para as pessoas
aceitar que a mudanca pode, também, passar por reformular a sua propria casa e

modificarem os préprios valores.

As barreiras arquiteténicas ndo se limitam a habitacdo, também no exterior,
nomeadamente a largura dos passeios e a auséncia de rampas ou elevador para
acesso aos edificios sdo as mais reportadas e dificultam a mobilidade. No que se
refere as rampas, por vezes existem, no entanto séo tao inclinadas que inviabiliza
a sua utilizacdo. Os passeios, para além de estreitos, tém buracos o que também
dificultam o andar com auxiliar de marcha: Dimenséo dos passeios: "Eu, um dia
destes, fui ao café com a minha mulher e no regresso tive de sair da cadeira e vir
a pé agarrado ao muro, porgue para vir na cadeira tinha que vir pela rua “
(P10E3); Dimensédo do elevador: “Onde tive dificuldades foi na casa da minha
irma, porque a cadeira ndo entrava no elevador” (P10E3); “E curioso que o
elevador da minha irmé é recente, mas muito pequeno” (P10E2); Inclinacdo das
rampas: “E quando ha rampas tém uma inclinagcdo enorme que torna impossivel
usar com seguranga” (P10E3); “A situagdo mais incrivel que me aconteceu foi no
dia em que eu fui a junta médica e o acesso a casa € feito por uma rampa téo
inclinada que a minha mulher teve que ir pedir ajuda, porque ndo conseguimos
empurrar a cadeira. Alids tivemos que ter ajuda para subir e para descer. Foi
incrivel'” (P10E3); “E mais, aquilo [junta médica] funciona numa casa, tipo

moradia, e tem gabinetes no primeiro andar sem elevador” (P10E3).

As alteragBes nas estruturas exteriores a habitacdo passam pela colocagdo de
rampas nos passeios e estacionamento proximo de casa; ndo sendo realizadas
pela pessoa, terd de partir dela, ou dos familiares, a iniciativa de solicitar essas
alteracdes. Esta serd uma area a incluir na gestdo dos recursos: “A Camara
Municipal j& sabe e ja estdo a tratar do assunto [colocar rampas nos passeios]. Eu
guando estava na outra casa ja tinha pedido um estacionamento e tudo. E aqui,
apesar de ter garagem, estou a pensar pedir estacionamento exterior para poder

estacionar na rua. E importante a existéncia de rampas” (P16).
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Apesar da legislacdo (Dec. lei n.° 163/2006, de 8 de Agosto) referir que a
“acessibilidade constitui um elemento fundamental na qualidade de vida das
pessoas, sendo um meio imprescindivel para o exercicio dos direitos que s&o
conferidos a qualquer membro de uma sociedade democrética” continuamos a
verificar um desrespeito por este principio que resulta sobretudo de interesses
econdmicos (aproveitamento de espaco), de falta de sensibilidade dos arquitetos

e projetistas e de auséncia de controlo e penalizacoes.

A aquisicdo de produtos de apoio na maioria dos casos € inevitavel. Apesar de
existirem instituicbes as quais as pessoas recorrem para obter os produtos de
apoio por empréstimo, quando obtidos por esta via as condicdes em que 0s
equipamentos se encontram ndo sdo sempre as melhores: “a Cruz Vermelha

emprestou-nos a cadeira de rodas e ja tenho la uma cadeira com bragos” (P7E1).

Por isso, nos casos em que existem recursos financeiros para tal, as pessoas
optam pela aquisicdo dos mesmos: “Também comprei a cadeira de rodas e a
cadeira da banheira, porgue o hospital emprestava uma cadeira de rodas, mas era
maior, mais pesada e ndo tinha a possibilidade de retirar as rodas laterais para
passar em sitios mais estreitos. Com esta cadeira a mobilidade em casa é mais
facil” (P10E2); “Como eu gosto muito de praia e ndo vou poder estar numa toalha,
porque ndo consigo levantar-me, tenho andado a ver cadeiras, mas € tudo muito
fragil” (P10E4).

O recurso a auxiliares de marcha, como bengala e canadianas é muito comum,
sendo fundamental para a manutencéo da mobilidade: “Esta bengalinha, uso por
causa da perna” (P20); “Até ja andava com uma bengala, porque ja ndo tinha
equilibrio suficiente” (P11); “Uso bengala para andar ha muito tempo. H& mais ou
menos dois anos. E esta perna que esta manhosa” (P12); “Ando agora com esta
bengalinha, mas comecei a andar s6 por casa agarrado as coisas e com as

canadianas” (P14).

Alguns equipamentos, nomeadamente para treino do equilibrio e da mobilidade
foram improvisados sob orientacdo dos profissionais ou replicando o que viam nas
instituicoes:
v' “Fui ao carpinteiro para ele me fazer este objeto para ele treinar
0 pé ca em casa” (P7E2); “Com isto, meio cilindro com uma
tdbua pregada na parte plana, o senhor conseguia fazer

exercicio ao pe, exercicios de oscilagdo” (P7NC3).
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v' “Comprei duas balangas para fazer treino de equilibrio e
melhorei bastante. Eu tenho uma série de coisas [produtos de
apoio], por exemplo, uma daquelas bolas grandes para treinar o
equilibrio e aquela almofada tipo cunha para descansar as

pernas que trouxe da minha irm&” (P10E4).

Os produtos de apoio sdo fundamentais no processo de reconstrucdo da
autonomia, fazendo toda a diferenca. No entanto, as respostas ainda ficam agquém
do que seria esperado, requerendo que as pessoas perante as dificuldades facam
uso da criatividade para as ultrapassar. A ajuda profissional nesta area passaria
pelo apoio na selecdo dos melhores equipamentos, o ensino, a instrucdo e o

treino do seu uso.

Outra implicacdo, transversal & maioria dos casos, € 0 permanecer ou passar a
maior parte do tempo em casa: “E o facto de estarmos limitados aquele espago
[casa] também é mau” (P10E3); “Eu agora s6 ando aqui em casa de um lugar
para o outro e estou limitado a este espaco” (P10E2). Esta situagdo €
determinada, por um lado, pela existéncia de excessivas barreiras arquitetonicas
no exterior e, por outro lado, pelo facto das pessoas passarem a estar
dependentes de outros para se deslocarem e sairem a rua: “Com este tempo ja
me apetecia andar la fora a pé, a passear, mas ndo posso. S6 vou para a rua
guando tenho companhia e eles tém as suas vidas” (P10E4); “Pois é. E ndo é so
isso, eu também ja reparei que ha sapatos que me prendem mais o andar; E
guando ha rampas tém uma inclinacdo enorme que torna impossivel usar com
seguranga” (P10E3). Esta circunstancia interfere com o bem-estar da pessoa,
provocando isolamento social. Esta € uma mudancga percecionada como muito
negativa pelos participantes, pois se numa fase inicial tém muitas visitas, com o
passar do tempo o numero de visitas diminui e o ficar periodos grandes s6s acaba
por ser inevitavel. Esta condi¢cdo, por sua vez, vai influenciar o &nimo da pessoa e
inevitavelmente torna-la ainda menos ativa por falta de estimulos. Nos primeiros
meses, apo0s evento gerador de dependéncia, o sair de casa para realizar
fisioterapia € encarado como positivo porque é percecionado como algo que o0s
faz mexer, no fundo, serve de estimulo. Por isso, quando deixa de acontecer o
resultado € o inverso: “nunca pensei passar tantas horas nesta sala” (P2E3); “na
cama passo mais horas” (P2E3),; “Estou cheio de estar em casa” (P5E3); “E eu ia
de autocarro e agora ndo posso, os Bombeiros fazem o transporte” (P9E2); “Eu
agora s6 ando aqui em casa de um lugar para o outro e estou limitado a este

espaco” (P10E2); “(...) Agora, tenho que estar sempre a espera que alguém tenha
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tempo para me levar aqui ou ali” (P10E2). Os centros ou unidades de dia sdo um
recurso Util para que a pessoa com possa sair de casa, evitando o isolamento
social e libertando os prestadores de cuidados para outras atividades,
nomeadamente trabalhar. No entanto, esta situagdo nado foi referenciada por
nenhum dos participantes e, esta, também n&o foi uma das solugBes apontadas
pelos profissionais como possiveis para nenhum dos casos. As unidades de dia e
de promocado da autonomia, sendo estruturas recentes, admitimos que ainda ndo
estardo a ser utilizadas em pleno. A néo utilizagdo dos centros de dia pode estar,
explicada pela associagdo destes a pessoa idosa, reformada, por vezes sem
suporte social. E frequente a imagem do centro de dia onde as pessoas passam 0
tempo alheios a tudo e a todos, com uma televisédo ligada para a qual ninguém
presta atencdo, sem ninguém que as va visitar, emergindo uma sensacao de
“morte” antecipada. Embora, esta ndo seja uma verdade global, esta imagem
negativa tende a perdurar no tempo, acabando por influenciar a decisdo sobre a

sua utilizagéo.

Outra mudanca reportada esta relacionada com o tempo despendido na
realizacao das atividades, implicando um ajuste dos horarios estabelecidos para
as atividades a realizar: “Eu continuo a demorar imenso tempo a fazer qualquer
coisa, até a comer” (P2E3); “A minha vida agora é isto. De manha, acordo e vou
tomar banho. Nao tenho a certeza, mas com a barba e tudo devo demorar 2
horas” (P6E2); “J& mudei algumas coisas...deixei de fumar, faco as refeicbes
todas a horas e comecei a comer fruta. Tenho cuidado, mastigo bem os alimentos
e como devagar” (P10E3); “E o tempo vai passando mais ou menos depressa,
porque eu levanto-me de manhd e tomo logo o pequeno-almogo para tomar 0s
medicamentos, depois demoro cerca de hora e meia para tomar banho e vestir-
me” (P10E4). Por vezes, o demorar muito tempo a realizar as atividades de
autocuidado leva a substituicdo na tarefa, por isso a limitar a autonomia da
pessoa. A ajuda profissional passa pelo “dar tempo”, estando dessa forma a
promover a reconstrucdo da autonomia ou 0 assistir a pessoa no ajuste dos

horérios das atividades.

Outra forma de intervir € assistir nas mudancas das rotinas/habitos, uma vez que
é algo incontornavel: “Muda muita coisa. Tive de mudar as minhas rotinas” (P16);
“Uma pessoa, até a hora de acordar de manha& muda, porque preciso de mais
tempo para me arranjar” (P16). A este nivel, sem a ajuda profissional, as pessoas

podem eventualmente chegar ao mesmo resultado, isto €, a mudanca de habitos.
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No entanto, vdo demorar mais tempo, podendo entretanto “desistir” pela exigéncia

de um trabalho ativo e efetivo da sua parte.

O deixar de trabalhar, por desemprego ou reforma antecipada é muitas vezes
inevitavel levando a perda ou diminuicdo dos recursos econdmicos da familia que
passa a integrar uma pessoa dependente: “Agora também vou ter que ir a uma
junta médica. Eu ndo sei, mas devem reformar-me (...)” (P4E3); “Néao trabalho,
porque ndo tenho mesmo condicbes (...) ” (P5E2); “E agora, estou a espera para
ir a uma junta médica para pedir a reforma antecipada por invalidez” (P5E3); “Este
braco pesa 200 kg, parece que pertence a outro corpo ndo ao meu, por isto, ndo
volto a fazer a minha arte” (P5E3); “Se calhar vou ter de me reformar, porque eles
dizem que vai ser dificil eu poder voltar a conduzir” (P6E4); "N&o faco mais nada.
(...) S6 que, desde que eu parti a perna, as pessoas deixaram de me pedir
trabalhos (...) "(P9E4); “Néo fago nada.” (P10E2). Esta condicdo desencadeia
outra transigéo relacionada com o passar da vida ativa para a reforma, neste caso
antecipada, que para além dos sentimentos de perda de autonomia origina
sentimentos de culpa relacionados com o sentir-se um fardo, um peso, de néo
cumprimento das expectativas e daquilo que seria esperado a pessoa ainda dar
resposta. O impacte desta situacdo sera tanto maior quanto mais jovem for a
pessoa. Uma pessoa com 40 anos, em Portugal, espera manter-se na vida ativa,
pelo menos, até aos 65 anos. Quando por mudancgas na condi¢cdo de saude a
pessoa € obrigada a antecipar o momento da reforma, essa situacao vai trazer
implicagdes, nomeadamente, baixa no rendimento familiar, isolamento social,
sentimentos de impoténcia, perda de autonomia, frustracdo e incapacidade. As
pessoas referem mesmo “j@ ndao me bastava ficar assim”, referindo-se a
incapacidade e a dependéncia, passando ainda a ser uma sobrecarga ou “fardo”,
em termos econdémicos: “O Unico problema é o trabalho, porque eu trabalhava na
construcao civil, a puxar ferro e nas maquinas, e agora ndo da. Isto do trabalho,
agora ainda é pior, se eles ndo ddo aos "direitos" aos “mancos” ainda é pior”
(P12).

Nos casos em que a pessoa ja estava em casa as consequéncias serdo menos
evidentes, uma vez que ja estava adaptada: “Eu gosto de estar por casa. Nestes
dois anos de reformado eu ja passava muito tempo em casa. Eu tenho uma coisa
de bem, gosto muito de ler e de ouvir musica 0 que me ajuda a passar o tempo”
(P1E3); “(...) Eu como ja estava de baixa por doenca, ndo vou estranhar muito
[reforma]” (P4E3).
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Até aqui fizemos referéncia ao que muda e que fica diferente na pessoa apds um
evento gerador de dependéncia, mas ha aspetos relacionados com a sua
circunstancia que influenciam e sofrem influéncia de tais mudangas. Assim
evoluimos para a referéncia dos aspetos que mudam em torno da pessoa com
dependéncia no autocuidado. Pela importancia que a familia tem nestas situacdes
muitas das mudancas estdo relacionadas com o facto de a familia passar a
integrar uma pessoa com dependéncia no autocuidado e a necessidade que a
familia tem de assumir um novo papel inerente ao tomar conta ®¥. Por isso, os
processos familiares sdo reformulados, assim como a possibilidade de

desenvolvimento do stresse no prestador de cuidados ou até mesmo a sobrecarga
(84)

3.6.2.3. O assumir do papel de familiar cuidador

O assumir do papel de familiar cuidador (Quadro 3) acontece pela proximidade,

por obrigacéo e nas 24 horas do dia, como nos referem os participantes:

v' Pela proximidade: “Eu néo trabalho, estou em casa, por iSSo sou
eu que vou tomar conta dele [esposa]” (P5E1); “As vezes, quando
eu estou doente, é a minha filha mais nova. Sabe, ela est4 mais
por perto” (P14);

v' Por obrigagao: “Olhe, tem que ser assim. Hoje ela, amanha nés”
(P12); Eramos 4 irmdos e como era eu que vivia com eles em
casa toda a gente achou que eu tinha a obrigacdo de tomar conta
dele. Sim obrigacéo” (P18);

v" Nas 24 horas do dia: “ “Sim, de dia e de noite. Uma ficava
durante o dia e a outra durante a noite, a tomar conta de n6s”
(P14).
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Quadro 3 - Caracteristicas da categoria: Assumir o papel de familiar cuidador

Condigbes |....... Fenémeno |...... ..| Contexto |[. Acdes  |.......] Consequéncias
presta cuidados nas 24 * assumir o papel de tomar
¢ Domicilio do alvo de § horas; ! conta;
Intearacio na familia de H cuidados e do FC; « desenvolver ¢ eenvolvimento no papel;
: grace . :+ Laboral do FC; competéncias patatomar i « desenvolvimento de
: um familiar com Assumir o papel de H . . . : PO
: P - . : Familia do FC; conta; i competéncias;
: dependéncia no familiar cuidador (FC) & . . : . - : ' ~ )
: . : Atividade social FC; & « gerir recursos da i+ satisfag@o com o papel;
i autocuidado L } . : LT -
: ¢ Vida pessoal do FC. } comunidade; : ¢ participagdo de varios

H « elaborar agenda das membros da familia;

: disponibilidades paradar i * perder o emprego.

resposta as necessidades;
L S A eraceeasssscsssssssasssssssssssannet

O sentir-se obrigado a tomar conta do familiar dependente, muitas vezes, é
entendido como natural e inevitavel, facilitando o processo de tomar conta e
consequentemente a reconstrucdo da autonomia. No entanto, também pode ser
encarado de forma negativa 0 que tera o efeito contrario ao anteriormente
descrito, dificultando a reconstrugdo da autonomia. A auséncia de um
planeamento e de distribuicdo das tarefas pela familia faz com que seja,
habitualmente, apenas um membro a assumir essa responsabilidade, o que
também acresce as dificuldades. Também aqui a ajuda profissional é essencial,
quer no gerir das tarefas, quer no desenvolvimento das competéncias para tomar

conta.

A necessidade de assumir um novo papel, o papel de familiar cuidador,
desencadeia um conjunto de mudangas que também se VAo repercutir no
processo de reconstrucdo da autonomia da pessoa com dependéncia no
autocuidado, nomeadamente a necessidade de mudar de casa, pelo facto de ter
de ajudar a pessoa com dependéncia ou para que esta tenha melhores condi¢des

@4 “Sim & ela [filha assumir a PC]. Eu agora estou aqui na casa dela” (P12).

O membro da familia que assume a prestacado de cuidados, por vezes, perde ou
deixa o emprego, reduz ao numero de horas de trabalho, passando de um horario
em tempo completo para um horario em tempo parcial, para poder tomar conta do
familiar com dependéncia. A familia ao confrontar-se com a necessidade de tomar
conta de um familiar tem de ponderar diferentes opcdes e a mais vantajosa é um
dos membros deixar de trabalhar para assegurar a prestacdo de cuidados,
quando fica mais econdmico do que contratar alguém fora da familia: “Eu até ja fui
falar com a assistente social, porque néo vale a pena colocar aqui alguém a olhar

por ele, posso ficar eu. Eu sé trabalho trés horas e tenho que olhar por eles
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[marido e mée]. Eu ndo ganho para poder ter uma pessoa a tomar conta dele.
Ainda se valesse a pena colocar uma pessoa de manhd, mas ndo vale. Eu
trabalho mesmo aqui ao lado” (P6ET); “Eu deixei de trabalhar para tratar dela”
(P8E3). Neste caso o ideal seria 0 membro da familia continuar a receber
mensalmente um valor préximo do seu ordenado, para ndo haver uma reducéo no
rendimento familiar, para ndo existir prejuizo para a prestacao de cuidados, para o

familiar cuidador e para a pessoa com dependéncia.

A organizacdo e distribuicdo das tarefas sdo fundamentais, permitindo a

participacdo de varios membros da familia:

v' Apoiar nas refeigdes: “Nos ca nos arranjamos, ja falei com a mana.
Ela vai almocgar contigo e ao jantar estou eu. Para vir a fisioterapia
teras que vir com os bombeiros, eu ja tratei com a assistente social
[referiu o filho]” (PC2E1);

v' Fazer companhia: "A senhora nunca esta sozinha. A neta, estudante
do ensino superior, passa algum tempo com a avé durante a tarde; o
filho passa varias vezes durante o dia em casa e tem dormido em casa
dos pais; a nora faz o jantar e durante o dia, sempre que pode,
também passa por casa” (P3NC2);

v' Assistir nas atividades de autocuidado: “Sim. O meu marido
também me ajuda. No banho, a vestir-me a limpar-me. Tudo o que a
minha irm& me faz, ele [0 marido] faz, se estiver em casa. Também me
corta a carne, se vé que eu tenho dificuldade. Sem o apoio de um ou
do outro seria muito dificil (P4E24);

v' Executar o cuidado doméstico: “A minha filha ontem esteve aqui
duas horas a passar a ferro, porque eu fui acumulando a roupa”
(P8E2);

v' Transportar para os tratamentos: “E va la que eu tenho tido sorte e
tém ido muitas vezes buscar-me ao hospital, ndo tenho que vir sempre
com os bombeiros, a minha mulher, o meu filho ou a minha irma”
(P10EA4).

Associada a gestdo das tarefas surge a gestdo dos recursos, sendo uma das
atividades, assumidas pela familia, ainda no internamento. Se numa fase inicial as
pessoas ndo sabem muito bem o que necessitam, com o tempo, tendem a
negociar os recursos para melhor tomarem conta do seu familiar com

dependéncia. No entanto, uma gestdo efetiva de recursos, nomeadamente da
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familia, exige uma boa organizacdo dos processos familiares. Quando esta
organizacdo nao se estabelece fica dificultado o processo, podendo ser um fator
gue vai dificultar a reconstrugdo da autonomia e podendo gerar disfuncao familiar,

assim como situacdes de stresse do familiar cuidador.

Os familiares cuidadores raramente tomam a decisdo de se tornarem, ou nao,
cuidadores devidamente informados, cabendo aos profissionais de saude fornecer
toda a informacéo para que essa escolha seja feita em plena consciéncia do que

lhe esta inerente %9

. Esta fase corresponde ao envolvimento no papel as acbes
de procura de informacado pelo familiar cuidador sobre: a situagéo atual de saude
do doente, incluindo funcéo fisica e mental, progressdo da doenga, tratamento e
diagnostico; a monitorizagdo e gestdo dos sintomas; a prestacdo de cuidados
propriamente dita, incluindo aspetos relativos a assisténcia no autocuidado, a
administracdo de medicamentos e a promogdo de conforto; e, a gestdo e a
atuacdo em situacdes de emergéncia ®”. Nesta fase, o profissional deve néo s6
fornecer toda a informacdo solicitada, mas também garantir que todas as
informacfes foram realmente compreendidos pelo familiar cuidador, e deste

modo, interpretados da forma mais correta ©”.

A segunda fase, a de negociacdo do papel, desenvolve-se logo apo6s a alta
hospitalar e define-se como o processo pelo qual o familiar cuidador e recetor de
cuidados passam até que seja atingido um padrao estavel de interacdo de
cuidados ®". Assim, o familiar cuidador necessita de auxilio para: a execucéo de
cuidados; o desenvolvimento de habilidades; promover a participacdo do doente;
lidar com as emoc¢bes do doente e ainda ajuda na gestéo de recursos, materiais,

profissionais e institucionais ©".

Em qualquer das fases do desenvolvimento e exercicio do papel a coordenacéo
de esforcos entre os profissionais e o familiar € fundamental para que o familiar
cuidador se sinta envolvido e confiante nas atividades a realizar, demonstrando
uma maior prontiddo e intencdo de cumprir cada tarefa que lhe seja proposta ®”. A
ajuda profissional € fundamental no assumir do papel de familiar cuidador,
devendo existir um acompanhamento do processo de tomar conta do familiar

dependente.
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3.6.2.4. A consciencializacao e 0 envolvimento no processo

O que muda e tera de mudar, tal como ja referimos anteriormente, esta muito
relacionado com a consciencializacéo, pois € algo que se vai construindo e que
guarda relacéo estreita com o constatar das mudancas que estdo a ocorrer e da
percecdo sobre aquelas que vao ter de acontecer na vida, apos um determinado
acontecimento ou ocorréncia e € afetada pela centralidade dos processos
adaptativos nas emocoes (Quadro 4); apesar disto, continua a existir um fraco

apoio do centro de saude:

v N&o é comigo: “Estou baralhado. As vezes penso que ndo é comigo,

que néo foi a mim que deu isto” (P5E1);

v Nao consegue falar sobre: “A minha cabeg¢a ndo para. Eu ndo sei
muito bem...talvez depois eu consiga falar disto, porque agora é muito
dificil (P5E1);
v" Nao reconhece a condicado: “Eu ndo queria encarar que estava como
estava, que estou como estou. No outro dia, até cai na casa de banho,
por causa disso. E ndo devo fazer assim” (P5E2).
Quadro 4 - Caracteristicas da categoria: A consciencializa¢éo
[ 2 4 2 v
Condicdes |....... Fenémeno |........ Contexto |.... Agbes  |........ Consequéncias
Instalagdo do evento: i confrontar-se com as
: gradual i dificuldades;
i stbita deixar de realizar
Alteracio d ndicao d Hospital; Zﬂ\tltl)(ii(ij:asd%? consciencializagdo face
sagd?a?ao a condicao de A consciencializagao Centro de reabilitagéo; : compararoﬁivel de nivel de autonomia; :
compromisso dos Comunidade. autonomia atual com o envolvimento no processo; :
processos corporais; i anterior;
i compromisso dos i dar tempo.
processos psicolégicos.
e neneas breeeereeere e s e e s e ees s e ereneeenreeeseeseseenenend - SRS

A alteracdo na condicao de saude, nomeadamente o compromisso dos processos
corporais, como a diminuicdo da forca muscular da ideia a pessoa que algo
mudou ou esté diferente, no fundo é a confrontagdo com a realidade: “Foi a parte
esquerda que me afetou” (P1E1); “Eu sei que ndo consigo mexer o lado esquerdo,
mas no fundo nédo sei muito bem até que ponto” (P1E1); “ neste momento, nem
sei muito bem o que consigo ou ndo fazer, porque tenho estado na cama e
quando vou a casa de banho é numa cadeira” (P1E1). No entanto, principalmente

enquanto estd no internamento, a pessoa ndo perceciona 0s limites e o0s
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contornos das mudancgas, porque ainda ndo experienciou a situacédo. Deste modo,
numa fase inicial, o nivel de consciencializa¢do sera baixo, porque a pessoa age,
por vezes, como se nao houvesse qualquer alteragdo: “Eu sei, mas é mais forte
do que eu [em relagédo ao facto de se levantar sem ajuda] ” (P1E1). A forma de
demonstrar alguma percecado do que estd acontecer pode ser o siléncio: “Siléncio
[quando questionado sobre o que tinha mudado]” (P3E1). Por um lado, um outro
indicador de um baixo nivel de consciencializacdo sera a ocorréncia de acidentes,
nomeadamente as quedas nas pessoas com limitacdes da mobilidade: “Ainda
esta semana quando tentei levantar-me para ir a casa de banho, catrapus, cai”
(P6E2); (...) Eu julgava que podia andar, mas caia” (P6E2). Por outro lado, a
realizacdo de marcha cuidadosa e nocdo clara do que consegue ou ndo fazer
demonstram um nivel de consciencializagéo elevado: “E melhor a senhora ir &
frente, porque eu demoro a subir. Eu ainda ndo consigo subir com um pé a seguir
ao outro, coloco primeiro o pé direito e depois é que levo o pé esquerdo para o
degrau” (P2E3). Assim, a variagcdo no nivel de consciencializagdo pode ser visto
como um indicador da transicdo. “Por isso, temos que fazer algumas alteragdes
em casa, comprar uma cadeira de rodas e contratar alguém para ficar comigo
durante o dia. Eu ndo posso ficar sozinho e preciso de ajuda em coisas basicas
como: ir a casa de banho, para tomar banho, vestir-me e comer. A ver por aquilo
que eu faco aqui, preciso muito de ajuda. Eu tento nem pensar nisso. Agora tenho
gue pensar uma coisa de cada vez, por isso para ja quero ir para casa. Talvez
depois eu consiga falar melhor disto, porque para ja estd tudo muito confuso,
parece que nem é comigo” (P10E1). Alguns participantes referem que muda tudo:
“Filho, as pessoas mudam...isto aconteceu-me e mudou tudo” (P2E2). O que

pode traduzir que é algo que nao é especifico, mas global.

A pessoa ndo passa de “ndo consciencializado” a “consciencializado” de um
momento para o outro, precisa tempo de vivéncia com a nova condicao de saude,
sendo algo que se vai adquirindo. Podendo afirmar-se que a pessoa conforme vai
vivenciando a sua nova condicao vai consciencializando-se. No entanto, € muito
importante referir que as pessoas percebem que houve um momento, ou uma
circunstancia que foram importantes, podendo ser entendidos como pontos de
viragem como por exemplo: Uma visita -“Essa visita foi importante para mim,
porque ele disse-me para eu estar descansado e que eu, com um bocadinho de
esforgo, ia ficar normal, a partir dai eu comecei a fazer tudo para mexer” (P4E2).

“[a partir da visita de um fisioterapeuta amigo] comecei a mexer” (P1E1).
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A percecéo das mudancgas muda ao longo do tempo e de acordo com a forma de
instalagdo do evento, se esta é subita ou gradual. Quanto ao tempo, numa fase
inicial, préxima da ocorréncia do evento, a pessoa ainda ndo tem uma percecéo
real das mudancgas que vai ter de efetuar na sua vida. Isto é, verifica que algo
mudou e identifica diferencas, mas ndo sabe, no concreto, o que tera mesmo de
mudar e ficar diferente. Daqui emerge a necessidade de terapéuticas de
enfermagem focadas no “dar tempo”, sendo certo que este pode variar de caso
para caso, sera fundamental “esperar” pelo momento préprio. No fundo, “esperar”
pelo momento proprio, a intencionalidade aqui esta no “dar tempo” para a que a
pessoa percecione as mudangas que estdo e vao ocorrer. O “dar tempo”, neste
processo, € uma terapéutica fundamental, pois vai permitir a consciencializagédo
da pessoa em relacdo ao que mudou e ao que vali ficar diferente, s6 nesta altura é
gue fara sentido avancgar para terapéuticas centradas na promo¢do do maximo
potencial de autonomia, nomeadamente o desenvolvimento de competéncias de

autocuidado.

A consciencializacdo face as mudancas também precisa ser contextualizada, isto
€, num centro de reabilitacdo a percecao do que mudou e vai mudar pode nao ser
sobreponivel ao que ocorre no regresso a casa ap0s a hospitalizagéo, por isso
tais momentos podem ser encarados como pontos ou eventos criticos, ajudando a

consciencializagéo:

v' Centro de reabilitagdo: "E foi ai que comecei o processo de ganhar

autonomia [Alcoitdo]. (P16);

v' Regresso a casa: “Na fase inicial do processo de adaptagdo. No
inicio, quando vim para casa foi complicado, porque €& muito
diferente. E agora j& vou sem problemas, mas no inicio foi

complicado” (P16).

A necessidade atréds descrita vem mais uma vez justificar a preparagdo do
regresso a casa e dos cuidados de enfermagem prestados no domicilio uma vez
gue sO nesta fase o nivel de consciencializacdo da pessoa permite a
implementacdo de terapéuticas promotoras do seu méaximo potencial de

autonomia.
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A avaliacdo do nivel de dependéncia, nestas situagbes, é muito importante, pois
vai conduzir a um aumento da consciencializacdo face as mudancas.
Simultaneamente, promove-se 0 envolvimento através da participagdo na tomada
de decisdo e da partilha do plano terapéutico, a negociacdo dos recursos de
saude. Embora, ndo tendo emergido da andlise, esta experiéncia de planeamento
conjunto, com estabelecimento de critérios de resultados e metas, esta

(67) (45) (37) (40)

amplamente difundido na literatura sendo fundamental na

reconstrucdo da autonomia no autocuidado.

No fundo, a pessoa ao confrontar-se com as atividades de autocuidado que
consegue ou ndo fazer toma consciéncia das mudangas que ocorreram e aguelas
que terdo de ocorrer para que se processe um novo equilibrio, sendo também
fundamental para a definicdo de metas realistas A percecdo do que muda €, de
facto, o ponto de partida do processo de transi¢do. No fundo, consiste no conjunto
das experiéncias, interacdes e condicdes ambientais que tornam as pessoas mais
vulneraveis e que vdo desencadear o processo de transicdo “. A perda da
autonomia da pessoa nao se circunscreve ao dominio do autocuidado pois

existem outras areas da vida da pessoa que terdo necessariamente de mudar.

A condicdo de dependéncia no autocuidado e todas estas mudancas, quer na
pessoa quer a sua volta, e atendendo a que sdo mudancas que obrigam a
incorporagdo de novas competéncias, novos conhecimentos e a reformulacdo da
vida anterior, origina uma transicdo. A transicdo requer consciencializagdo, que
ndo € mais do que a percecao, o conhecimento e o reconhecimento daquilo que
esta e que vai mudar ®. Numa fase inicial, a pessoa ndo esta consciencializada,
negando mesmo a mudancga, mostrando indiferenca face aos riscos e agindo sem
ter em conta o que esta a ficar diferente. Por exemplo, a pessoa que teve um AVC
e ficou com hemiparesia tenta levantar-se, porque nédo reconhece que a perda de
forca unilateral a vai impedir de se deslocar. Esta situacdo verifica-se numa fase
inicial, porque com o tempo a pessoa comecga a verbalizar mudancas, a identificar
riscos e a agir de acordo com as alteracdes. “Por isso, temos que fazer algumas
alteracdes em casa, comprar uma cadeira de rodas e contratar alguém para ficar
comigo durante o dia. Eu ndo posso ficar sozinho e preciso de ajuda em coisas
bésicas como: ir & casa de banho, para tomar banho, vestir-me e comer. A ver por
aquilo que eu fago aqui, preciso muito de ajuda. Eu tento nem pensar nisso. Agora
tenho que pensar uma coisa de cada vez, por isso para ja quero ir para casa.
Talvez depois eu consiga falar melhor disto, porque para jA esta tudo muito

confuso, parece que nem é comigo” (P10E1). De facto, a pessoa pode nao ter
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consciencializacdo do que mudou e do que vai ficar diferente, mas em pouco
tempo, umas semanas apds o evento, comeca a verbalizar que as coisas nao
estdo e ndo vao ficar iguais. Ndo demorara muito tempo para comecar a ter
percecdo de que mudou: “La no hospital achavam que eu tinha muita forga. Que
era uma pessoa com muita garra e ndo sei qué, mas se calhar era o (....) Se
calhar era 0 medo que eu préprio estava a ter, para tentar encarar as coisas como

agora aqui em casa, que me fazia ser assim” (P5E2):

O que pudemos verificar com o0 seguimento destes casos é que uma
consciencializagdo inadequada dificulta o nivel de envolvimento da pessoa no
processo e que o0 contrario o promove, sendo mesmo referenciado pelos
familiares: “O problema é que ndo sabemos como vamos lidar com ele, porque

parece que esta tudo bem para ele, que ndo se passou nada [filha]” (PC6E1).

A partir do momento em que a pessoa comeca a ter a perce¢édo do que muda e do
que terA que mudar passa a envolver-se mais no processo. Sem
consciencializagdo a pessoa néo tem percecdo da realidade, tal como referiu um
dos prestadores de cuidados, sendo impossivel envolver-se num processo que
para ela ndo existe. De facto, o nivel de consciencializacdo influencia o grau de
envolvimento, na medida em que este fica comprometido se ndo existir
consciencializac&o, pois ninguém se envolve em algo que para si ndo existe ¥ ©
18D A ajuda profissional tera de iniciar-se pela promoc&o da consciencializac&o,

estando, de algum modo a promover o envolvimento (Quadro 5).

Quadro 5 - Caracteristicas da categoria: Envolvimento

I Y Y Y v

Condicoes |....... Fenémeno |........ Contexto |.... Acbes  |....... Consequéncias

i Intrinsecos:

: o~ . Procura de informagéo;
i condigdo de saude:

Procura de recursos;

: nivel de o consciencializagéo;
i consciencializaggo. . Negociacdo de recursos; confianga; ¢

: significados: ) Hospital; N Empehho na realizagdo autonomi:;l'

H ! Envolvimento Centro de reabilitagdo; & das atividades de S

§ crencas. Comunidade. autocuidado; novos habitos;

: participagéo ativa da
Extrinsecos: pessoa e da familia.
i suporte social;

i Recursos disponiveis.

Como j& vimos o envolvimento traduz-se pela participacdo ativa e empenhada da
pessoa no processo de reconstrucdo da autonomia, sendo influenciado por
aspetos intrinsecos ao individuo como a condicdo de saude, consciencializacao,

crencas e significados e extrinsecos como os recursos e o suporte social 2 ©,
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A procura de informacg&o ou de recursos, a preparacdo antecipada para lidar com
0 evento e 0 ajustamento pro-ativo nas atividades da vida diéria, adotando novas
formas de viver e de ser, sdo exemplos de envolvimento no processo de
transicdo. O envolvimento é demonstrado pelo questionamento, pela procura de
informacéo, pelo interesse, pela procura, selecdo e negociagcdo de recursos e

produtos de apoio:

v' “(...) fui eu que escolhi esta, sem bracos, de cor preta e com estes

pedais (P16); Se tiver por onde escolher, vou a outro sitio” (P16);

v' “(...) Vou a paginas da Internet para ver sobre as Ulceras, infecdes
urinarias e outros assuntos. (...) Tenho esse habito de ir procurar
informacao na Net” (P16); “Também, (...) vou as vezes a loja onde
costumo comprar as coisas para ver se tem novidades” (P16); “Eu
VOU a internet ver sitios onde falam sobre AVC, sobre o tipo de

exercicios que se devem fazer e sobre equipamentos” (P10E4);

v" “Eu ja a mandei tirar os tapetes e comprar um banco para a casa

de banho. E para ja, acho que chega” (P1E2).

Nos casos em que a familia esta menos desperta para a necessidade de mudar
coisas na vida da pessoa, é o proprio dependente que requer esse suporte, esse
apoio da familia: “Isso, eu ndo quero [internamento]. Eu tinha de fazer fisioterapia
e podia ter ido ali para o Magalhdes Lemos [UCC de Convalescenca], mas ndo
quis. Quando me disseram que ficava la um més, entdo é que eu ndo quis. Alias
falei logo com a minha irmé e disse-lhe “eu quero ir para casa”, e pedi-lhe - vais

para minha casa, ndo vais?” (P4E2); “Eu prefiro estar na minha casa” (P10E4).

De facto, neste processo, a questdo da consciencializacdo e do envolvimento sdo
fundamentais. Sao essenciais, sendo a consciencializacdo mais importante na
fase inicial do processo, mas depois no decurso da transicdo o envolvimento tera

gue ser mantido e alimentado para que a transicdo seja saudavel.
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No esquema 18 apresentam-se 0s aspetos centrais da primeira fase do processo

de reconstrugdo da autonomia no autocuidado.

Gradual

Evento H

Gera mudangas

Subita

—> Mudando

——> Muda

Compromisso PF
Assumir papel FC
stresse FC

Mudangade casa

| Na pessoa | | Asua volta

Desemprego
Diminuir horas trabalho

i

Compromisso Processos
Corporais

Compromisso Processos

Negociarrecursos
Dispneia

Paresia

Dor

Equilibrio corporal
Astenia

Confusdo

Psicoloégicos

Consequéncias

Perda de autonomia

v

Dependéncia no AC |

Isolamento social |—

Mudanga de casa |

Mais tempo para realizar
tarefas

Andar com auxiliar de

|7

Md perfusdo periférica
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Esquema 18 — Esquema representativo da primeira fase do processo de reconstru¢do da autonomia

3.6.3. Os fatores criticos na reconstru¢do da autonomia

O processo de reconstrucao da autonomia € influenciado por fatores criticos,

estes podem estar centrados na pessoa ou no meio que a rodeia (Quadro 6). Os

fatores intrinsecos e extrinsecos influenciam positiva ou negativamente o

processo de transicéo, e dai a designacao de criticos.
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Quadro 6 — Caracteristicas da categoria: Fatores criticos que influenciam o processo de

reconstru¢do da autonomia

| 4 4 L 4 v

Condicgdes |[...... | Fenémeno |........... .| Contexto |... Acdes ....| Consequéncias |.....
: : | Fatores criticos
: : | *Motivacao *promover a
: i | *Atitude face ao cuidado motivagéo, através da
: i | *Tomar decisdes confianca e das :
: : | ~Antecipando expetativas; ) i *Reformulacéo dos :
: : | necessidades * promover a corfianca § significados; :
: i| -Significados i d;gzls',za‘;ao das i «Expetativas  face  ai
: Fatores intrinsecos : «Condicéo de §aude « hospital; - assistir na selecéo da } [(e:curf)'era(;ao, iracio d :
: Fat tri :| *Suporte farr_u_har « centro de reabilitagdo; { informagéo; : t.o.'& '3”?3 na realizacao da :
: Fatores extrinsecos 1| .suporte espiritual  comunidade. .orientar para  as | atvidade; ) :
: :| Suporte profissional alteragoes da -Atltudle pro ativa face ao :
: habitagdo, antecipando § autocuidado;
necessidades; i «Condicdo de  salde :
: « promover o uso de : melhorada;
equipamento;
H * promover [¢] .
: Envolvimento autocuidado; :
* prevenir  riscos e
detetar complicagdes;
NN NN N N NN NN NN NN NN NN SN NN AN NN NN NN NN NN NN NS NN NN NN R EEE AR T L L L L L L L .

3.6.3.1. A dependéncia no autocuidado: situacdo e condigcdo

A motivagdo para mudar € muito importante no processo de reconstrucdo da
autonomia no autocuidado. A pessoa pode até estar consciente das mudancas
qgue ocorreram e que terdo de ocorrer; no entanto, pode ndo ter motivacdo para
mudar. Esta falta de motivacdo pode manifestar-se por um certo conformismo,
resignacdo de que ja ndo vale a pena: “Uma pessoa, que apesar dos 70 anos
andava direitinha. Isto € muito complicado, porque a forga ndo € a mesma. Estou
mais fraco...muito fraco...sinto-me em baixo” (P2E3); “Se eu ficar assim, tenho
que ir para um Lar’ (P8BE1l). A aceitacdo das mudancas associadas ao
envelhecimento conduz muitas vezes a resignacdo. Nestas situacdes a pessoa
deixa de trabalhar ativamente para se tornar ou manter o0 mais autbnoma possivel,
prejudicando, por isso, o potencial de autonomia. Nesta circunstancia aproximam-
se de uma atitude face ao autocuidado que Backman e Hentinem apelidaram de

» (43)

“abandonado De acordo com estes autores as pessoas com este perfil

apresentam incapacidade ou falta de responsabilidade face ao autocuidado e uma

atitude passiva, ndo realizando as suas actividades diarias sem ajuda “®.
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Esta circunsténcia vai dificultar o envolvimento no processo, mantendo ou
aumentando o nivel de dependéncia, porque a pessoa opta por nao trabalhar, ndo
se empenhar, perdendo autonomia. O contrario verifica-se quando a pessoa
mantém as expectativas face a recuperacéo, em relagéo a ficar melhor, com mais
autonomia, e a manutencdo das expectativas promove o0 envolvimento, muito
demonstrado pela confianca, pela manutencdo da esperanca e pela iniciativa:
“Estou animado” (P2E2); “mas eu mesmo assim, sem forca nenhuma, zero,
consigo passar para aqui [transferéncia da cama para o cadeirdo]” (P5E1); “Eu
penso, eu consigo...eu vou conseguir. E a vontade é muito importante. Eu fago
tudo sem pedir ajuda” (P5E1); “Isto vai, vai ver” (P7TE2); “Eu gosto de mostrar aos
outros que somos capazes de continuar as nossas vidas, mesmo com muitas
dificuldades”(P9E1); “Eu sei que vou conseguir, tenho de ganhar confianca”
(P9E2). A confianga traduz-se pelo sentimento pessoal de sucesso perante um
conjunto de competéncias desencadeadas como resposta a uma determinada
situacéo “?, permitindo aos individuos aumentar a capacidade para desempenhar
atividades de autocuidado, conquistando o controlo da sua vida e satisfazendo os
seus objetivos pessoais “?. A nocdo de controlo, embora subjetiva, influencia
inevitavelmente o que as pessoas sentem, pensam e realizam ®®. De facto, o
interesse, a atividade e a confianca estdo intimamente ligados, quanto mais se
realiza uma atividade, mais confiante se sente e mais interesse tem na sua

realizagdo “?.

O ter tido uma vida de trabalho também foi vista em duas perspetivas, quem
sempre teve muito trabalho ja estd habituado, por isso vai envolver-se, ou pelo
contrério, quem sempre trabalhou j& est4 cansado e agora prefere que sejam os
outros a fazer por eles: “Sabe, senhora enfermeira, eu fui puxada a trabalhar. Eu
era a mulher dos sete instrumentos” (P12); “Eu trabalhava bastante” (P14); “A
minha mulher vai fazendo as coisas de casa. Eu agora ndo faco nada, mas fui um
homem de muito trabalho, sempre cumpridor dos meus deveres” (P15). Estas
duas perspetivas podem estar associadas a perfis de autocuidado distintos “¥: o
primeiro, responsavel, tem uma atitude proactiva face ao que tem de fazer,
envolvendo-se; e, o segundo, de abandono, desiste, conformando-se, deixando

que os outros o substituem.

Quando a pessoa tem uma atitude conformista em relacdo a recuperacédo e uma
atitude passiva face ao processo de reconstru¢cdo da autonomia, conformando-se

e deixando que a substituam nas atividades, reconhecendo que teve uma vida de
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trabalho, mas n&o querendo continuar a trabalhar: a dependéncia no autocuidado
nestas circunstancias pode ser encarada como condigéo (Quadro 7).

Quadro 7 — Caracteristicas da categoria: A dependéncia no autocuidado enquanto “condigéo”

| v Y Y v

Atitude passiva i *N&o se envolve no

Condicoes |.......| Fenémeno |................. Contexto |..... AcbBes  |....... Consequéncias

i Conformismo ital: processo &m d dénci
i Deixa que asubstitiam | A dependéncia no autocuidado | (osbi: i ° Neo pattapanas Manicm lependencia no
! Teve uma vida de trabalho & COndiQENiO : entro de reabi |ta§aO: atividades de autocuidado autocuidado;

i Comunidade. : * N&o executa as atividades
H i de autocuidado

i « Aceita passivamente a

: substituicdo nas tarefas

e néo quer continuar a
i trabalhar:

: N&o demonstra

i envolvimento

Quando a pessoa tem pouca forca de vontade, baixo autocontrolo, pouca
confianga e um locus controlo externo tende a néo se envolver: “E para mim, isso
€ que conta, sem eles, eu ndo era ninguém” (P7E4); “Eu sem ela ndo sou
ninguém, por mim eu ja tinha morrido” (P7E4). Esta atitude de “desistir” é
caracteristica das pessoas com um perfil de autocuidado de abandono, ganhando,

nestes casos, 0 suporte social maior importancia “%.

Nestes casos a ajuda
profissional passa pela substituicdo nas tarefas de autocuidado uma vez que a

pessoa deixou de investir, aceitando passivamente a dependéncia.

Quando a pessoa mantem expectativas face ao futuro, uma atitude proactiva,
envolvendo-se no processo de reconstrucdo da autonomia e gosta de trabalhar: a
dependéncia no autocuidado tende a ser encarado como uma situacdo (Quadro
8). Nestes casos os profissionais de saude sdo encarados pelas pessoas com
dependéncia como recursos, recorrendo a eles sempre que consideraram
fundamental. As caracteristicas apontadas sdo proximas de um perfil de
autocuidado responsavel, por isso a atitude profissional deve ser de
disponibilidade para fornecer toda a informacé&o e o treino que a pessoa venha a

requerer.
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Quadro 8 — Caracteristicas da categoria: A dependéncia no autocuidado enquanto “situagéo”

I 4 4 4 4
Condicdes |........ Fendmeno |.......cccee... Contexto Acdes  |.... Consequéncias |...,
: * procura informacéo;
Teve um vida de trabalho * gere recursos;
i e deseja continuar : * negoceia recursos de
i Mantém expectativas face N . . i Hospital; i salde; At o .
ao futuro giggézr;denma no autocuidado é Centro de reabilitagdo; : «treina estratégias aﬁtt'gggmr?;x'mo potencial de
: Né&o gosta que o : Comunidade. adaptativas; ’
: substituam : * treina uso de
i Atitude proactiva equipamentos;
i Demonstra envolvimento i * gereregime
: terapéutico;

Na prestacdo de cuidados a pessoa com dependéncia no autocuidado, quando
subestimamos a pessoa, nao valorizamos a sua iniciativa, ndo disponibilizamos
recursos nem a ajuda para gerir esses recursos e tende-se a substitui-la nas
atividades de autocuidado quando nao seria necessario. Neste contexto, a
dependéncia de autocuidado tende a ser encarada como condi¢do. A forma de tal

nao acontecer é atender sempre ao maximo potencial de autonomia da pessoa
(105)

A demonstracdo de interesse e confiangca sdo caracteristicos de um perfil de
autocuidado responsavel, havendo uma vontade expressa de querer manter-se
ativo e de manter controlo sobre a situagéo ® “3. Associada a esta questéo da
manutencdo da confianca, da esperanca e da iniciativa, esta a atitude face ao
autocuidado. Se a pessoa tiver forca de vontade, percecdo de autocontrolo,
confianga, esperanga e um locus controlo interno envolve-se no processo: “Uma
coisa que eu sempre gostei foi de lutar contra as dificuldades” (P4E2); “Se a gente
n&o tiver forca, ndo chega a lado nenhum, ndo é? E por isso que uma pessoa tem
que lutar” (P4E2); “Fui sempre assim de resolver as coisas sozinho” (P6E2); “Tive
de me impor a elas [as dificuldades] para levar a vida para frente. Eu comecei a
ganhar aquela coisa de que tenho que andar, tenho que isto e tenho que aquilo”
(POE1). A atitude proactiva face ao autocuidado sendo também caracteristica de
um perfil de autocuidado responsavel, quando associada a vontade de “fazer
sozinho” e “a sua maneira” passa a ser caracteristica de um perfil de autocuidado

independente “¥.

Na resposta aos desafios colocados na reconstrugdo da autonomia no
autocuidado, ha pessoas que embora estejam envolvidas no processo, ndo tém o

mesmo nivel de iniciativa e atividade que as pessoas com um perfil responséavel
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ou independente, porque ndo questionam, limitam-se a orientacdes dos
profissionais: “Eu fago o que me véo ensinando” (P5E2); “agora fago outro
medicamento, mas, sinceramente, ainda ndo sei bem qual é. Dos medicamentos
que me déo, sé conheco o nome de um medicamento dos outros néo sei” (P2E2);
“E quem trata dos medicamentos? - E ele [o filho] e a minha filha, eles deixam-me
ficar tudo prontinho, orientado e eu tomo” (P2E2); “Temos aqui tudo. NOs
medimos em casa, temos um livro de cada um, desde 2004. (...) Nés apontamos
ai tudo. Eu tenho todos os resultados de exames aqui tudo nesta capa, foi o
médico que me disse para comprar esta capa para organizar tudo (...)” (P8E2). A
aceitagcdo sem questionamento e o seguir as orientagdes dos profissionais sé&o
caracteristicos de um perfil de autocuidado formalmente-guiado “*®. Nestes casos

o envolvimento traduz-se em atividade e ndo em iniciativa ou em questionamento.

A atitude face ao cuidado é moldavel, influenciada pelas crengas culturais e
influencia a imagem que a pessoa tem de si e a sua volicdo. No fundo, a atitude
face ao autocuidado traduz o perfil de autocuidado da pessoa, sendo um aspeto
fundamental no planeamento das terapéuticas centradas na reconstrucdo da

autonomia “ @7,

3.6.3.2. Atomada de decisdes

No processo de reconstrucdo da autonomia a pessoa tera que tomar decisdes. A
necessidade de fazer escolhas esta relacionada com tudo o que ter4 que ficar
diferente na vida das pessoas, apdés o evento gerador de dependéncia no
autocuidado. Tal como noutras situacdes, a pessoa para decidir ou fazer escolhas

tem que ter informagéo.

O tomar decisfes e o envolvimento sdo alimentados de forma reciproca, sendo
um traduzido pelo outro. As pessoas quando envolvidas tendem a tomar decisdes
e quanto mais decisbes tomam mais se envolvem: “Aceitei ir para a unidade [UCC
de convalescenga] ” (P1EL1); “Eu ja a mandei tirar os tapetes e comprar um banco
para a casa de banho. E para ja, acho que chega” (P1E2); “E nds optamos pela
prancha” (P2E2); “Porque eu ndo gosto muito de estar nos hospitais e quero ir
para casa” (P4E1); “Eu prefiro estar na minha casa [em relagdo a UCC

convalescenca] ” (P10E4).
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Para decidir, as pessoas socorrem-se de informacbes tendo como fontes
principais os profissionais de saude: "O médico ja disse que ele ndo precisa de
mais fisioterapia, mas ele ja disse que vai continuar a fazer” (P1E3); [Deve andar
sempre com 0s sapatos, assim como esses, com sola antiderrapante] “Pois, pois,
também disseram la no hospital, ndo sei quem foi [disse o filho]” (PC2E2); “Por
acaso, uma das coisas que hoje a fisioterapeuta insistiu bastante foi para eu
apoiar bem o pé, com o calcanhar” (P2E2); “(...) Isto é assim, o meu médico
disse-me que eu tinha que caminhar e que devia fazer duas horas por dia, uma de
manha e a outra a tarde (...) (P9E2); Os enfermeiros sdo os profissionais de
saude que passam a pessoa informagédo relevante para que a pessoa lide melhor
com a nova condicao de saude. Por isso, as pessoas tomam decisdes por via do

exemplo, demonstracao, e da informacao fornecida pelos profissionais:

v' Orientar para as alteragdes na habitacdo: “(...) No centro de
reabilitacdo, no departamento de atividades da vida diaria, tem &
como devemos fazer as alteracdes e explicaram-nos tudo, deram-

nos as medidas” (P16).

Alguns participantes também valorizaram a internet e os folhetos como fontes de
informacéo, tendo sido disponibilizadas no hospital, no centro de saude e nas
suas casas. Pessoas que, habitualmente, ndo recorriam a internet passam a fazé-
lo pela facilidade do acesso a informagéo, embora referenciem dificuldades na
sele¢do da informacao relevante: “Sim, costumo ir a net. Vou a paginas da internet
para ver sobre as Ulceras, infe¢cBes urinarias e outros assuntos. No outro dia,
encontrei informacdo sobre a importancia da ingestdo de tomate para prevenir
infecdes. Para o intestino funcionar melhor, o que devo, ou ndo, comer. Tenho
esse habito de ir procurar informacdo na internet” (P16). Por isso, nestas
situagbes a ajuda profissional passa pelo assistir na selecdo da informagéo

relevante.

A pessoa que vivencia um processo de reconstrucdo da autonomia no
autocuidado necessita de informacdo em muitas areas para gerir 0 processo e
tomar decis6es, nomeadamente sobre a condicdo de saude, os recursos da
comunidade, as mudancas que tera de realizar e 0os equipamentos. No fundo, sera
toda a informacéo relevante para que a pessoa possa vivenciar uma transicao
saudavel. Os centros especializados foram os contextos onde a informacao
relevante no dominio do autocuidado foi transmitida com maior sistematica,

nomeadamente: orientar para a realizacdo de alteracbes na habitacdo promotoras
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da autonomia e da seguranca da pessoa; ensinar sobre estratégias de

autocuidado; e, ensinar sobre equipamentos.

v' Assistir na selecdo de produtos de apoio: “E eles também tém
catalogos com as diferentes opg¢des para que possamos escolher

aquelas que melhor se adequam a nossa casa e a nos” (P16).

A informacdo € selecionada de acordo com critérios estabelecidos pela pessoa
tendo por base o que considera relevante para si € 0s conhecimentos que vai
adquirindo: “(...)a terapeuta da a sua opinido quanto as caracteristicas que a
cadeira deve ter e o que seria mais Util e melhor para mim, visto ser ela que sabe
disso. Eles mostram catéalogos (P16); “Fago [esvaziamento da bexiga] de cinco em
cinco horas. SO faco [algdlia + saco coletor] em situagbes em que sei que vou
estar muito tempo num determinado sitio que ndo tem casa de banho para fazer o

esvaziamento da bexiga” (P16).

Embora fundamental, a informacéo ndo é suficiente para tomar decisdes, sendo
necessario experiéncia, vivéncia da situagdo; no inicio, a pessoa ndo se
reconhece e néo reconhece as necessidades para poder fazer escolhas: “(...)
Entretanto, aceitei ser operado” (P11); “Se eu soubesse, teria aceitado ha mais
tempo. (...) Ai eu aceitei” (P17).

Dada a circunstancia de vulnerabilidade, a coragem também sera necessaria, pois
h& opcdes dificeis e nem sempre o melhor traduz a opcao mais facil: “Eu andei
muitos anos a recusar fazer a insulina, por ndo ter coragem de me picar”. A titulo
de exemplo, podemos apontar a decisdo de integrar um centro de recuperacéo,
por trinta ou sessenta dias. A realizacdo de terapia de forma intensiva é entendida
como importante e no caso serd a melhor opcado, mas nem sempre é facil pois

obriga ao internamento e, muitas vezes, ao afastamento de casa e da familia.

A necessidade de tomar decisGes é maior na fase inicial do processo de
reconstrucdo da autonomia, sendo mais dificil, quer pelo nimero de coisas que
mudam, quer pela novidade; embora essa necessidade seja uma constante da
vida. Com o tempo e pela inevitavel confrontacdo com a realidade, a tomada de

decisao torna-se mais facil.

A antecipacéo de necessidades “ s é possivel com informacéo contextualizada e
€ algo incontornavel, nomeadamente no planeamento do regresso a casa. A
informacé&o é relevante para a antecipacao das dificuldades e a reformulagédo da

habitacdo. Por isso, o tomar decisbes esta muito relacionado com a experiéncia,
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porque a pessoa com o tempo e com o experienciar de toda a situacdo vai tendo
maior capacidade para tomar decisdes e fazer escolhas, mas também o faz por
comparagdo, com o0 vizinho ou com o colega e, inevitavelmente, com a
confrontacdo com as dificuldades: “Noés ja éramos socios, porque sabiamos que
um dia quando precisassemos ndo tinhamos ninguém. Por isso, como nés ja
éramos socios decidimos vir para o “Lar”. E foi a melhor decisdo, porque temos
aqui quem tome conta de nés” (P20); “(...) esta num Lar “por opgdo”, porque “ja
era socio” e quando veio para ca ainda tinha muitas capacidades” (P19); “Tivemos
la uma vizinha que também teve apoio. E a senhora que ia casa dela ficava uma
hora e dava-lhe banho e limpava a casa. E isso era o ideal para mim, para a
minha mulher ndo andar a fazer esses esfor¢cos” (P8E7). No fundo, nestas
situacles, a pessoa é confrontada com a necessidade de tomar decisdes, mas

sem grande apoio profissional.

3.6.3.3. Os significados atribuidos

Dos fatores criticos que também influenciam este tipo de transicdo temos a
considerar os significados atribuidos as mudancas. O significado atribuido a
mudancas como o passar a depender dos outros para realizar o autocuidado, 0
usar produtos de apoio, o deixar de trabalhar, o cair, ou o ficar em casa, vao
influenciar a forma como a pessoa lida com a situagcédo e, inevitavelmente, vai
condicionar a acéo. “Pela sobrecarga para eles. Para mim faz-me... mal. Porque

eles tém que deixar a vida deles, para vir fazer a minha [fardo]” (P3E2).

O significado negativo atribuido ao depender dos outros é explicado pelo facto de
“depender dos outros” ter sido considerada a mudanca major, aquela que mais
transtorno trouxe a pessoa. Isto é, uma doenca que nao gera dependéncia no
autocuidado ndo tem o mesmo impacte daquela que a gera. A dependéncia no

autocuidado significa limitagé@o e incapacidade, sendo “horrivel” e “complicado”:

v Limitagdo: “Ao andar na cadeira de rodas fico muito mais limitado.
Isso é o mais aborrecido de tudo” (P10E1);

v' Horrivel: “os enfermeiros ou os auxiliares a darem-me a alimentacéo e
a meter a fralda foi horrivel” (P16);

v Complicado: “As vezes, penso que ndo me aceito assim, isto é
complicado (P16);

v' Incapacidade: Dessa forma a pessoa sente-se mesmo incapaz”
(P16).
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O ter de pedir ajuda para coisas béasicas, como pedir um copo ou barrar o pédo
com manteiga, que antes do evento podia ser encarado como “natural”, a partir do
momento em que a pessoa se torna dependente para a atividades como tomar
banho, vestir-se, ir ao sanitario e arranjar-se, passa a ser dificil ou complicado:
“Isto da-me cabo do sistema nervoso, querer fazer as coisas e ndo poder. Ndo
gosto de ver os outros trabalhar e estar quieta. O sistema nervoso, eu gosto de
ser eu a fazer as coisas” (P4E2); "A gente, a gente querer ir ao quarto de banho e
ter de pedir ajuda, isto ndo é vida” (P8E2); “Afeta-me muito ter de pedir ajuda
(P9E1): “O meu marido fica muito em baixo, porque tem que trocar o saquinho; As
vezes ele reage mal ao facto de sermos nos a fazer. E é muito dificil. As vezes até

chorava, porgue ndo queria chamar (P14).

A familia é o suporte basico da pessoa com dependéncia no autocuidado: “Ainda
ndo tentei...” (...) o meu filho tem-me ajudado (P2E2); “Isto sem apoio da familia
era impossivel (P10E4). No entanto, as pessoas referem que mesmo os familiares
ou amigos demonstrando boa vontade e disponibilidade, atribuem um significado
negativo a dependéncia que tém dos outros: “eu agora acabo por estar mais
dependente das outras pessoas e isso deita-me um bocado abaixo, ndo é&”
(P5E2); “(...) Nao queria, de forma alguma, estar em casa dependente de alguém,
porque sinto-me mesmo mal” (P16). Embora, haja situacdes em que a pessoa
atribui um significado positivo, nomeadamente quando a ajuda é prestada por
alguém muito significativo: “Vejo bem, a ajuda dele s6 posso ver bem. Se calhar,
se fosse alguém de fora a ajudar-me eu ndo me sentiria bem, mas com o meu
marido ndo” (P13). A ajuda também pode ser vista com sendo natural e esperada,
por exemplo nas situagbes associadas ao envelhecimento: “Vejo com
naturalidade. E natural, com a idade que tenho e com os problemas de salide que
ja tive, que precise de alguma ajuda” (P15). No inicio da reconstrucdo da
autonomia os significados atribuidos sé@o, na sua maioria, negativos porque a
pessoa tende a atribuir um significado negativo ao pedido de ajuda a alguém, o
evento gerador de dependéncia € considerado como algo que ndo deveria ter
acontecido: “Isto é tudo muito complicado, n6és achamos que é sO aos outros”, a
pessoa sente-se diminuida, inferiorizada, em relagdo aos outros traduzindo, desde
logo, essa dependéncia: [Depender dos outros] Isso é o mais aborrecido de tudo”
(P10EL).

De facto, a situacdo de depender dos outros e de necessitar de produtos de apoio
pode ter significados diferentes para diferentes pessoas, mas no geral, é-lhes

atribuido um significado negativo que, no entanto pode ser usado para promover o
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envolvimento do doente na reconstrucdo da autonomia e, com isso, necessitar
menos dos outros. Exceto se a manifestacdo desse significado negativo for
apenas uma consequéncia de estratégias de coping centradas nas emocoes e,
portanto, uma forma apelativa face aos outros. Ambas as situagbes denotam
perda de autonomia, facto que as pessoas ndo gostam. No entanto, a atribuicdo
de um significado negativo pode ter efeitos positivos no processo de reconstrucéo
da autonomia, nomeadamente um maior envolvimento no processo, pela
intensidade do treino de habilidades e pela tentativa de aceder ao maximo
possivel de recursos e produtos de apoio. No fundo, alguém que passa a precisar
de utilizar uma cadeira de rodas para se deslocar tenta tudo fazer para deixar de a
usar, pelo significado atribuido ao seu uso. Daqui emerge uma questdo — em que
medida a atribuicdo do “significado negativo” pode ser utilizado como fator
motivacional para o envolvimento. No fundo, este é o principio utilizado em muitas
campanhas publicitarias dirigidas a populacdo em geral usando o “medo” e a
ameaca como fator motivacional para a mudanga de comportamento, por exemplo

para deixar de fumar.

7

O efeito inverso também pode suceder, isto é, a atribuicdo de um significado
negativo ao uso da cadeira faz com que a pessoa se isole e ndo saia de casa.
Neste Ultimo caso, um significado negativo tem resultados negativos, mas
conforme vimos anteriormente a atribuicdo de um significado negativo pode ter
resultados positivos: “Custou-me muito vir a casa, ao fim de dois meses, e
perceber que ainda néo estava independente (...) Custava-me vir a casa e a
minha mée ter de me dar banho, tinha que vir algaliada e, por isso, optava por nao
vir a casa (...) N&o queria, de forma alguma, estar em casa dependente de
alguém, porque sinto-me mesmo mal (...) Prefiro fazer isso [optar por outro sitio] a
ter de pedir aos meus amigos para me estarem a subir e descer a cadeira (...) SO
de estar no Hospital e ter os enfermeiros ou os auxiliares a darem-me a
alimentacdo e a meter a fralda foi horrivel. Dessa forma a pessoa sente-se mesmo
incapaz ” (P16); “As vezes ele reage mal ao facto de sermos nos a fazer. E é
muito dificil. As vezes até chorava, porque ndo queria chamar. Eu tentava calcar

as meias so que doia e, por fim, acabava por chamar a minha filha” (P14).

Continuam a existir casos que reportam situagcdes em que as outras pessoas
“ficam a olhar”, traduzindo o estigma associado ao facto da pessoa andar com um
produto de apoio e este ser sinbnimo de incapacidade: “E na rua, tem piada,

porque 0s miudos que vao nos carrinhos ficam todos a olhar para mim” (P10E4);
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“Sim, quando vou na cadeira...e sempre que posso, tento evitar’” (P10E4). Por
isso, a pessoa tende a ndo usar o equipamento em publico o que lhe limita a
mobilidade, levando mesmo ao ficar em casa. Tendo em conta que um dos
indicadores de resultado de uma transicao saudavel se relaciona com a alteragédo
do “conceito de si”, estes aspetos demonstram também a necessidade de
terapéuticas de enfermagem que promovam um ajuste do “conceito de si” num

contexto social.

Por significarem ganhos em autonomia, o uso de equipamentos ou produtos de
apoio, para as pessoas com dependéncia no autocuidado, podem ser
considerados muito importantes, por isso pode ser atribuido um significado
positivo: "Depois, comecei a andar com uma canadiana e agora ando sé com esta
bengala” (P14); “Eu sem a minha cadeira ndo conseguia fazer quase nada. Ela é
“super” importante. E tenho muito cuidado com ela. Ela tem muito valor para mim,
fui eu que a escolhi e foi feita @ minha medida. E tenho de a conservar. A minha

cadeira é importantissima” (P16).

A cadeira e o carro sdo fundamentais para minha autonomia” (P16). No entanto,
para o uso de equipamento significar ganhos em autonomia a pessoa tera que os
percecionar, através da sua implicagdo na escolha e no treino do uso do
equipamento. No fundo, a atribuicdo de um significado positivo verifica-se através
da efetividade e percecdo de autoeficacia no uso do equipamento “®, sendo por

isso fundamental a ajuda profissional que deve incluir:

v" A avaliacdo da capacidade da pessoa para o uso do equipamento;
v" O assistir na selecdo do equipamento mais adequado a situagao;

v' O desenvolvimento de competéncias para o uso de equipamento,

através da instrucéo e treino.

A ocorréncia de quedas também influencia o envolvimento, porque é-lhe atribuido
um significado muito negativo, sé@o vistas como fracassos: “Alias, ja foi no hospital
[uma vergonha], ter caido. Quanto mais cair na rua, ndo é” (P2E2); “E entdo na
rua... era, uma vergonha, cair na rua. Para mim, para o meu feitio, ndo €” (P2E2);
“E digo isso, sabe porqué? Vamos pbr uma hipotese, sabe, eu tive sempre muita
aversdo, quando as pessoas que caem na rua, as pessoas ficarem assim todas a
olhar, e ndo sei qué, juntam-se logo. E eu, sinceramente, ndo quereria estar

exposto a essa situagdo” (P2E2); “Sabe, como ja Ihe disse tenho medo de cair, de
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ndo conseguir levantar-me (P1E2); “Continuo com medo, com menos, mas ainda
tenho” (P2E3); “Eles [profissionais de saude] acham que eu ja podia andar, mas
eu agora tenho medo” (P2E1); “Eu ter caido foi um problema.” “Preciso de ajuda,
porque tenho medo de cair, percebe, é s6 isso. Se eu ndo tivesse medo de cair,
acho que conseguia fazer as coisas por mim, mas tenho medo de cair” (P4E2),
“Cai na casa de banho, por causa disso [andar sem apoio] e fiquei com medo”
(P5E2); “Tenho mais cuidado, ou...mais medo, por isso, arrisco menos. A minha
marcha ainda esta muito instavel e tenho medo de voltar a cair” (P9E2). No fundo
as pessoas atribuem um significado negativo, associando o cair ao facto de ainda
nao terem desenvolvido determinada competéncia ou ndo saberem avaliar de
forma eficiente o seu estado. Este € um indicador de que a pessoa néo teve em

consideracao tudo o que devia considerar.

3.6.3.4. A condicdo de saude enquanto fator critico

A condicdo de saude e as alteragbes nessa condicdo também influenciam o
potencial de autonomia da pessoa. Uma boa condi¢do de saude foi associada ao
ser jovem, sendo um fator apontado como positivo: “até a idade contribui para o
readquirir a autonomia [referindo-se ao facto de ainda ser muito jovem] (P16);
‘tenho 55 anos e estou muito bem [referindo-se a condi¢do de saude]” (P11). No
entanto, a idade avancada é considerado um fator negativo, essencialmente pela
comorbilidade, que determina pior condicdo de saude, e pela existéncia de uma
atitude conformista face ao futuro e a recuperagéo da autonomia: “O meu marido
tem 69 anos e eu tenho 67, ainda ndo somos velhos, mas, o que é certo, é que ja
precisamos muito dos outros” (P14); “sdo mais “quinze dias”. Isto é uma forma de
falar, mas eu ja tenho 85 anos” (P15); “Eu tenho 60 anos e nao esperava durar
tanto” (P13).

Como vimos no primeiro estudo apresentado neste relatdrio, sdo as pessoas mais
velhas, que estdo mais vezes internadas e por mais tempo, sendo a ma condi¢cao
de saude uma das justificacdes esta também associada a condi¢céo de salde e a
evolucdo dos processos patoldgicos. A atitude conformista face a reconstrugéo da
autonomia, pois a pessoa ndo se envolve no processo, tendo uma atitude passiva
e ndo proactiva. Na profissionalizacdo da reconstrucdo da autonomia tera de se
considerar também esta necessidade de intervir para que as pessoas, mais

velhas, tenham uma atitude mais ativa no processo.

|165|



| A reconstrucdo da autonomia no autocuidado |

A unido europeia ao considerar 2012 o ano do envelhecimento ativo corrobora
esta ideia, tendo por filosofia o tirar mais partido da vida a medida que se
envelhece. O envelhecimento ativo é o processo de otimizacdo das oportunidades
de saude, participacdo e seguranca, para melhorar a qualidade de vida das

pessoas 1%

. O envelhecimento ativo permite que as pessoas percebam o seu
potencial de desenvolvimento fisico, social, mental e de bem-estar durante toda a
vida *®. No fundo o que se pretende é prevenir a atitude passiva descrita,

estimulando a atividade.

O agravamento da condicdo de saude pode influenciar de forma negativa o
envolvimento, por exemplo quando a pessoa ou a familia percecionam que o
doente tem menos for¢a, menos energia. No fundo, estamos perante situagfes de
astenia fisica e psicologica que se traduzem na dificuldade em mover-se, em
reagir: “E de estar muito fraca, naturalmente. A respiracdo esté muito superficial”
(P3E3); “Astenia marcada” (P3E1); “Ela esta muito fraquinha, parece uma luz que
se esta apagar” (P3E3); “Esta apatico, indiferente a nossa presenca. Ele, nos
ultimos meses, tem piorado muito. As vezes fica agressivo, muito confuso. N&o
sabe onde esta e ndo diz coisa com coisa” (P19). Em tais situagfes passa a existir
um risco elevado de ocorréncia de complicacbes como as Ulceras de pressao,
porque a pessoa apresenta mobilidade reduzida o que dificulta o processo:
“Apresenta ulcera grau Il no trocénter direito, na regido sacro e nos calcaneos.

Estas feridas, sdo de estar sempre na cama” (P18).

Os problemas osteoarticulares também afetam o nivel de mobilidade e vice-versa:
“Sim, porque ja comecgo a ter problemas nos pulsos e nos ombros por causa das

transferéncias” (P16).

Os compromissos da memoria também interferem com o nivel de mobilidade,
conduzindo a um nivel de dependéncia superior, sendo situagdes com as quais 0s
familiares tém dificuldade em lidar ®¥: “Ele estd muito bem e de um momento para
o outro fica transtornado, ndo diz coisa com coisa. Fica agressivo. Nessas alturas
ndo sabemos o que fazer, € muito dificil” (P14); “Ele, nessa altura, precisava de
alguma ajuda, mas néo tanto como nos ultimos anos. As enfermeiras do centro de

saude vém duas vezes por semana, mas nao chega (P18).

A existéncia de véarias doencgas, por um lado, agrava a condi¢cdo de saude e, por
outro lado, leva ao aumento da complexidade do regime terapéutico, o que tornaré

todo o processo mais dificil para a pessoa com dependéncia e para os familiares
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gue prestam os cuidados. A condicdo de saude espelha e determina muitos dos
cuidados prestados. Por isso, a ajuda profissional passa pela gestdo de sinais e
sintomas e pela prevencao/detecédo precoce de complicacdes, pela promogéo do
autocuidado e promocao de um papel de prestador de cuidados efetivo.

Os fatores criticos intrinsecos a pessoa que influenciam a reconstrucao da

autonomia sé@o apresentados no esquema 19.

Factores criticos
I
\4 \2
Consciencializagao Na pessoa Asuavolta
A
e v v —
Motivagdo para mudar Significados negativos Condigdo de satde
Pedir ajuda Mau status nutricional
N N Confianca Uso tecnologias apoio C’o-morbilidade B
Conformismo<€® Expectativas Esperanga Depender de outros Ulceras pressdo
i Iniciativa Queda Confusdo
Dificulta : K—i Astenia
__________ Promove . . -
Tipo de autocuidado

Autos Responsavel
uto-imagem c Atitude Formalmente guiado
rencas Independente
Crenga Cultural faceao

Volicio cuidado o Abandono  ------—~----
Tomar decisoes

Critérios
— Informagdo Fontes
— Experiéncia Antecipagdo
— Comparacao
— Confrontagdo

. ~ Forga de vontade

Envolvimento — Autocontrolo

_ Auto-eficacia
Locus de contolo

- vt~

Externo Interno

+4+ o+

Dificulta i

Promove

Promove

Dificulta

Dificulta

Esquema 19 — Fatores criticos da pessoa que influenciam a reconstrucdo da autonomia

3.6.3.5. Fatores criticos extrinsecos aos sujeitos

Dentro dos fatores criticos também ha fatores extrinsecos aos sujeitos que
interferem com a reconstrucdo da autonomia. A sociedade pode, favorecer a
socializacdo, promovendo o envolvimento e facilitando o processo; ou aumentar e
favorecer o estigma social, muito associado a esta questdo da dependéncia,
designadamente de pessoas com limitacdes, dificultando todo o processo. A este
nivel temos a diferenca da forma como as pessoas do norte e do sul da europa

veem 0 uso de produtos de apoio como cadeira de rodas e andarilhos; os
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primeiros entendem-0s cOMO recursos para a sua autonomia e tudo fazem para os
terem disponiveis e facilitar as acessibilidades a quem os utiliza, acontecendo
exatamente o contrario com os segundos. Nos paises do sul da europa, o estigma
associado aos produtos de apoio leva a que as pessoas que deles necessitem
evitem 0 seu uso e ao ndao cumprimento da lei das acessibilidades de quem de
direito.

Nas situacfes de perda de autonomia o suporte é fundamental. O suporte podera
ser econdémico, espiritual, familiar e da comunidade. Em relacdo ao suporte
econdmico, entendido como a suficiéncia face ao necessario, este revela-se
através do rendimento familiar, das condi¢cdes da habitacdo, pela existéncia de
subsidios e a presenca de produtos de apoio e recursos. A procura de suporte é
também um sinal de que a pessoa esta envolvida: “O total por més é de 80 euros
e nés pagamos 50 e a segurancga social 30. Também fui ao posto de saude levar a
carta para o médico de familia que ja fez o relatério para pedir o subsidio para 3?2
pessoa” (P8E2). A ajuda profissional passa pelo assistir no requerer de apoio. As
pessoas com dependéncia e a familia podem optar por ndo solicitar determinado

apoio, mas deve ser uma escolha consciente e informada.

O suporte espiritual também se pode verificar, revelando-se na procura da igreja,
no acreditar que existe algo superior que ajuda a superar as dificuldades. “(...) por

amor a Deus, eu ndo posso cair” (P2E3).

A familia € um suporte fundamental que, entre outros aspetos, ajuda, assistindo
ou executando as atividades de autocuidado, planeia as tarefas: “A vida deles
também mudou, porque tém que estar mais atentos as minhas coisas. Até me dar
isto eu é que tratava das minhas coisas” (P2E4). Pela sua importancia a familia,
mais especificamente o familiar ou familiares cuidadores véao influenciar a
reconstrucdo da autonomia da pessoa com dependéncia no autocuidado. Por
exemplo, se a familia tiver experiéncia anterior de tomar conta este ser4 um fator
facilitador: “Até fui buscar a tdbua para a banheira, mandei-a arranjar, porque ja foi
usada pelo meu sogro - disse o filho. Parecendo que ndo nés, eu e minha mulher,
ja tivemos a experiéncia com 0 meu sogro. E, embora as situagdes e as pessoas
sejam diferentes, o que temos que fazer é parecido. Por isso, é que eu me mexo

bem, ja sei o que é preciso. E mais, ndo sabemos por quanto tempo” (P3E2).

A natureza da prestacdo de cuidados pelo familiar cuidador também vai promover
ou dificultar o envolvimento. Se o familiar cuidador tiver o sentido do potencial da

autonomia do doente acaba por promover o envolvimento deste no processo: “Eu
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as vezes ajudo, mas a minha filha ndo quer. A minha filha diz — ndo facas nada,
deixa-o fazer aquilo que ele puder” (P8E2). Pelo contrario, se o familiar cuidador
tiver s6 a ideia da protecdo e da substituicdo vai dificultar o envolvimento,
acabando por dificultar a reconstrucdo de autonomia da pessoa com dependéncia
no autocuidado.

Outro aspeto apresentado pelos membros da familia como fator critico uma vez
que foi considerado desgastante esta relacionado com a dificuldade em lidar com
0os momentos de confusdo da pessoa com dependéncia. Os familiares referem
mesmo ndo saber se a pessoa estd confusa ou se € um tragco da sua
personalidade. De facto, como refere Campos ®* estas situacées s&o igualmente
dificeis para os profissionais de saude e o diagnoéstico diferencial ndo é facil, pois
€ muito dificil distinguir se os momentos de “confusdo” sao derivados de perdas
de memoria, a tragos da personalidade ou estdo relacionados com questdes de

relacionamento entre os membros da familia.

A comunidade, os profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros que
ajudam as pessoas a vivenciar estes processos de transicdo e a existéncia de
produtos de apoio, assim como as acessibilidades constituem-se como aspetos
fundamentais. A comunidade pode facilitar ou dificultar a vida destas pessoas no
gue concerne as acessibilidades e as instituicbes. A atual rede nacional de
cuidados continuados € uma alternativa ou uma opcao da resposta da
comunidade a estas pessoas. No entanto, apesar de estarem disponiveis,
continua a ser muito dificil a sua organizacao e articulagcdo para uma resposta
efetiva: “Aguele més e meio que estive na UCC de convalescenca de nada me vai
valer se eu, entretanto, ndo comecar a fazer fisioterapia aqui fora. Ja estou em
casa quase ha mais de uma semana e ainda ndo consegui ir a consulta” (PS8E2).
“Para mim fez toda a diferenca, porque se eu tivesse vindo para casa teria que ter
ajuda de outros, dos meus irmdos — em relacdo a passagem pela UCC
convalescenga” (P9E2). Neste ambito continuam a existir lacunas na preparagao
do regresso a casa das pessoas com dependéncia e das familias que integram
essas pessoas. A reconstrugdo da autonomia concretizasse na comunidade, por

iSsO é neste contexto que devem existir respostas efetivas.
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3.6.4. Resultados no processo de reconstrucao da autonomia

De acordo com o que fomos apresentando, no processo de reconstrucdo de
autonomia podemos verificar resultados quer na pessoa, quer a sua volta
(Quadro 9).

Quadro 9 — Resultados no processo de reconstru¢cdo da autonomia

I v v v

Condicdes |[........... Fendmeno |......ccceeennd Contexto |....... (070 aY=To [U=Ta[o1 = ST FO— .

: i *Retomar avida social; :
: *Percecéo de suporte familiar, profissional e :
H ¢ institucional; :
: : *Reformulag&o positiva dos significados;

: O percurso de reconstrugé@o H : »Melhor condig&o de satde;

: daautonomia : « hospital; i « Atitude pré-ativa face ao cuidado;

: O que mudae ficadiferente A reconstrugéo da autonomia § °centro de reabilitac&o; i. Consciencializag&@o sobre as mudangas;
: Osfatores criticos : «“Lar”; i « Envolvimento no processo;

: : + comunidade. i « Motivagéo para mudar;

HO Desempenho do PC melhorado;

. i « Satisfagéo no exercicio do papel;

i +Organizag&o dos cuidados melhorada;
i + Autonomia melhorada;

Em relacdo a pessoa, € fundamental na apreciacéo de resultados a verificacdo de
mudancgas, positivas ou negativas, nomeadamente no nivel de dependéncia no
autocuidado. A percecdo de ganhos em autonomia vai promover a confianca na
execucdo e o envolvimento no processo. A pessoa quanto mais competente se
torna e tem a consciéncia de que esta a evoluir favoravelmente, mais motivada
acaba por estar. A motivagdo esta muito relacionada com o envolvimento, e
guanto maior a motivacdo para mudar, maior o envolvimento e vice-versa: “Eu
perdi o entusiasmo” (P2E2); “(...) estou, estou bem aqui. Sabe, ndo gosto de

comer na cama e aqui consigo comer sozinha” (P3E1).

Assim, os indicadores de resultado da transicdo traduzem-se pelo nivel de
mestria, sendo mais evidentes quando a melhoria na mobilidade faz com que haja
uma diminuicdo no nivel de dependéncia e do numero de acidentes, como as
quedas e o deixar cair objetos, em comparacdo com a fase inicial. A avaliacdo
regular do nivel de dependéncia no autocuidado é fundamental, pois indica aos

profissionais a aquisicdo de mestria na realizagdo das atividades de autocuidado.

Os ganhos em independéncia sdo tradutores dos ganhos em autonomia: “Mal,
mas ja consigo. Seguro na laranja e descasco. E ndo descascava, precisava de
alguém para fazer isso, agora ja faco. Agarro a carne e corto com a faca, embora

custe, mas corto. Ainda faco de uma forma esquisita, porque tenho pouca forca na

|170]



| A reconstrucdo da autonomia no autocuidado |

méo esquerda” (P1E2); “Outra diferenga importante é o facto de ja conseguir
cortar as unhas dos pés, as da mao direita é que ainda ndo” (P1E2); “Vestir-me,
também ja consigo, se for roupa tipo fato de treino (...)” (P1E2); “Enquanto andar
com estas roupas e de sapatilhas, por exemplo, visto-me sem ajuda, mas se for
outro tipo de roupa ja ndo consigo” (P1E2); “Eu fiquei muito melhor. Fago aquilo
que néo fazia” (P11); “ele s6 subia um degrau de cada vez e agora sobe um a
seguir ao outro. E j& me sento no autocarro, porque nunca me sentava. E para
comer tinha que me encostar a mesa e manter a perna sempre esticada. Para
subir as escadas, eu subia agarrado ao corriméo. Hoje ja nédo, subo e desco sem
me agarrar; ja faco tudo (P11); “E sou eu que fago tudo, troco, lavo. Fago tudo”
(P14); “Eu acho que me adaptei bem [realizag&o auto algaliacdo]. E eu fago bem.
O que foi complicado foi o processo de adaptacdo em casa, mas agora ja fago
tudo, até ja conduzo.” (P16); “Sim, funciona bem [colostomia]. E eu disse-lhe que
ja fazia com facilidade. Se tomo banho, aproveito para tirar tudo e tomar banho
sem nada. Depois, coloco tudo novo, saco e placa. Nao tenho problemas

nenhuns. Ele até me perguntou se eu estava apto a fazer isto” (P15).

Quando a pessoa que teve de alterar os seus horarios e a forma de realizar as
atividades refere que a nova forma de fazer ja se “tornou um habito”, também
indica a resolucéo favoravel da transicdo: “Entretanto, eu la vou recuperando e

agora estou muito bem (P17).

A percecdo de que algo estd a mudar leva a adequacdo do nivel de
consciencializacdo face a toda a situagdo, por isso 0s ganhos relativamente a
percecdo das mudancas também podem ser entendidos como indicador de
resultado. Associado a consciencializacdo temos o envolvimento que se traduz
pela tomada de decisdo e pela atitude proactiva ao processo de reconstrucéo da

autonomia.

A reformulacdo positiva face ao pedir ajuda, também foi entendida como um
indicador positivo: “No inicio, custava-me, porque ndo era sO pedir o copo, pedia
muito mais coisas. Agora, peco normalmente, como qualquer pessoa que tem que
pedir qualquer coisa” (P16); “Realmente, os armarios sdo muito altos, a minha
méae também tem que subir a um banco para chegar alguma coisa que esteja la
mais acima. Portanto, agora para mim é normalissimo pedir isto ou aquilo” (P16);
“Quando vou ao shopping e ndo chego, por exemplo, a uma certa camisola, pego
ajuda sem problemas” (P16). Se numa primeira fase, ha uma tendéncia para a
atribuicdo de significados negativos face ao pedido de ajuda, até por via da

tradicao cultural, face ao uso de produtos de apoio, o que nds verificamos é que
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com o tempo ha uma reformulacdo positiva: as pessoas que viam numa fase
inicial como negativo pedir ajuda acabam por aceitar. Face ao uso de produtos de
apoio, a pessoa acaba por perceber que ndo necessita do apoio de outra pessoa,
0 que se revela um ganho. Esses ganhos sobrepfem-se aos significados
negativos. O suporte, quando é percecionado, tem um resultado positivo no
processo.

Com o tempo, as pessoas que retomam a atividade social também consideram
gue comecam a encontrar um novo equilibrio. “E ainda me custa ir a certos locais
gue dantes frequentava e agora nao frequento, porque sei que estao |4 pessoas
conhecidas. E essas pessoas vao ver-me, vao olhar-me e eu evito esses locais.
H4 cafés a que eu ndo vou, nao quero mesmo ir, para nao estar com
determinadas pessoas” (P16); “Tenho ido a faculdade, alias vou e venho todos os
dias sozinha. Ainda hoje fui a faculdade, no regresso passei pelo Shopping” (P16);
“Ainda hoje vou ter com um amigo ao centro do Porto, vou aproveitar o Sol.
Costumo ir ao banco, vou dar umas voltinhas. Olhe, vou gastar o passe, porgue

eu tenho o passe e se nao for outra coisa dou uma volta de autocarro” (P15).

O retomar da vida social também é um fator muito positivo e que pode ser
entendido como indicador. Se numa fase inicial a pessoa se isola, quando se
comeca a encontrar com 0s amigos, demonstra que o processo se localiza mais
proximo do fim da transi¢cdo: “nunca pensei passar tantas horas nesta sala”
(P2E3); “Para ja mudei um bocadinho. Um bocadinho, que é como quem diz,
muito. Eu estava habituado aquela vidinha. Com os meus amigos, ia até ao café,
todos colecionadores, conversava-mos. E agora....Quando estava no hospital,
eles apareceram todos. “Entdo como estas, e tal”. Vontade néo falta, realmente
ndo falta. Eles sdo todos bons amigos. Falta-me, para ja, qualquer coisa. Eu
preciso endurecer um bocadinho mais, para ver se aguento mais um bocado.

Porque sair sozinho, néo consigo” (P2E2).

A percecdo de suporte familiar e profissional também pode variar e evoluir
favoravelmente. Os fisioterapeutas, nos casos analisados, sdo reconhecidos como
os profissionais que ajudam a pessoa a melhorar o nivel de mobilidade, o
equilibrio, a capacidade para andar e usar auxiliares de marcha. Os enfermeiros
foram vistos como os que promovem o desenvolvimento de habilidades para
tomar banho, vestir/despir, alimentar-se e a auto algaliacao; isto €, as atividades
de vida diaria. Os assistentes de “Lar” sédo os profissionais que fazem pela pessoa
aquilo que ela ja ndo consegue fazer, substituindo a pessoa em atividades como

tomar banho, vestir-se e arranjar-se. Os médicos sdo os profissionais que vigiam
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a condicdo de saude, prescrevem os medicamentos, pedem os exames auxiliares
de diagndstico, os recursos profissionais e regulam o trabalho desenvolvido pelos
outros. O suporte profissional pode ser percecionado através da vigilancia, da
supervisdo, do fornecimento de produtos de apoio e materiais e da execucgéo de
determinada atividade, como por exemplo:

v" Vigiar condicao de saude: “Também temos a ajuda do Centro de
estudos da Paramiloidose. La ela também ¢é vigiada em varias
especialidades como: Nefrologia, Medicina fisica, Cardiologia,
Neurologia e Dermatologia; Ao Centro de Salde, sempre que
precisamos, solicitamos a colaboragdo. Quando precisamos
pedimos ao médico para vir ca ou aos enfermeiros. Eles fazem tudo
para disponibilizar essa ajuda aqui em casa, para evitar idas a
urgéncia ou ao hospital” (P13); “Ao centro de saude” (P14);

v' Supervisionar cuidados a ostomia: “Nés recebemos uma carta
do centro da saude para ir la e fomos. O ano passado, a enfermeira
também ja tinha enviado uma carta para eu ir ao centro, porque
gueria ver como estava a colostomia e assim. Isto foi no meio do
ano passado. E la fui, levei uma carta para a enfermeira” (P15);

v Fornecer material: A enfermeira disse-me que quando eu
precisasse dos saquinhos e do outro material podia ir la buscar ao
centro. E a partir dai vou la de vez em quando buscar material”
(P15); “Ao centro de saude vou buscar as sondas para o
esvaziamento da bexiga. Sempre que preciso a minha mée vai ao
centro de saude buscar. E sao eles que me dao todas as sondas.
Eu acho que nunca fui |4 e esse é o0 Unico apoio que tenho da parte
deles” (P16);

v' Dar banho: “Vém aqui do centro saude dar-lhe banho 2 vezes por

semana e o resto vou fazendo como posso” (P18).

A ajuda profissional pode ser a varios niveis e prestada por diferentes
profissionais, tendo um objetivo comum a reconstrucdo da autonomia da pessoas

com dependéncia no autocuidado.

A percecao de suporte familiar também é fundamental. A familia que integra uma
pessoa com dependéncia no autocuidado assume a responsabilidade dos
cuidados prestados, ndo estando necessariamente sozinha. Os cuidados até

podem ser prestados por uma pessoa contratada para o efeito, um vizinho, uma
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equipa de apoio domiciliario, havendo mesmo distribuicdo das tarefas, sendo o
familiar cuidador que garante a prestacdo de cuidados e/ou assume a
responsabilidade da sua prestacdo por exemplo:

v' Distribuindo as tarefas: “E tenho mais duas filhas e um filho, sdo
guatro ao todo. E todos eles ajudam (P12);

v' Deixando de trabalhar para garantir a prestacdo de cuidados:
“E eu tenho trés filhas, mas uma deixou de trabalhar para tomar
conta de nés. Eu pagava-lhe 400 euros por més, porque ela deixou
de trabalhar. Ela fazia as refei¢cdes, dava um jeito a casa, dava-nos
banho e tratava de nés. Ajudam muito” (P14);

v Pela proximidade fisica: “E muito bom ter a minha filha aqui muito
perto, ela passa por aqui todos os dias, as vezes de manha, ao
meio dia e a tarde. Parecendo que ndo, € um grande apoio. A
minha mulher vai fazendo as coisas de casa. A minha mulher la me
vai ajudando, até para me vestir as vezes. Ela faz-me muito jeito.
Sim. Faz-me muito jeito. Se ela me vai embora....eu quero ir a
frente dela. Se ela vai a minha frente vai-me fazer falta” (P15); “Até
guando venho para casa quem me vale é o meu marido e a minha
nora que me fazem tudo” (P17);

v' Familia mais alargada: “Sou eu, mas também tenho um familiar la
na cédmara que também me da uma ajuda’[solicitar alteragcdo dos
passeios e requerer lugar de estacionamento na rua] (P16);

v Apoio dos vizinhos: A tarde, quando vou (a filha) trabalhar, fica
aqui uma vizinha, faz-lhe companhia” (P12); “Para passar para o
cadeirdo ja ndo consigo, tenho de pedir ajuda a um vizinho. E se
ele ndo esta o meu pai fica sempre na cama. Por exemplo, hoje
vieram dar-lhe banho e deixaram-no no cadeirdo e depois eu peco

a um vizinho para o passar para a cama” (P18).

Um outro suporte percecionado pela familia € o econdmico, pelo acesso a
subsidios para dar resposta ao aumento dos gastos. O subsidio de dependéncia
ou de terceira pessoa vem reforcar a importancia de percecdo do suporte
econdmico, sendo este o subsidio mais solicitado: “Foi a seguranga social que me
chamou |4, porque eu solicitei o subsidio de apoio a terceira pessoa. Eu ja tinha
ido a uma junta médica para o seguro, mas agora foi para esse subsidio. Tenho o

subsidio complementar, ndo sei se vou conseguir 0 apoio para terceira pessoa e
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as sondas que sdo fornecidas pelo centro de saude” (P16). Neste dominio
também é possivel, por exemplo, o internamento em “Lar” em que o pagamento é
realizado de acordo com o rendimento da pessoa ou do casal: “N6s pagamos por
més 530 euros aqui no “Lar”, corresponde a 80% das nossas reformas e fico com
20% para as nossas coisas. Sabe, sdo reformas pequenas. Se aumentar o nivel
de dependéncia eles passam a ficar com 85%” (P20).

Na prestacdo de cuidados, se a pessoa percecionar que tem satisfacdo no tomar
conta, ou seja, se atribui um significado positivo, a traducdo de um resultado
positivo sera por via de um melhor desempenho: consegue organizar-se e

consegue corresponder ao potencial de autonomia da pessoa dependente.

A sintese dos resultados relativos a reconstrucdo da autonomia no autocuidado é

apresentada no esquema 20.

Resultados
|
\ \
\—— Na pessoa Asuavolta
elhor
Nivel de | I
dependéncia v v v \’ v v
autocuidado Motivagdo Atitude Condicdo desaiide Significados  Suporte Prestar cuidados
paramudar faceao . Socializagdo
Adequando . Familia
l cuidado Profissional
o Reformulagdo | Organizacional
Consciencializagao Melhor positiva
Maior Percepcionado

Tomar decisoes
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Envolvimento <

Melhor

Reconstrugaoda

s

Retomar vida social

Melhor
desempenho
Satisfacdo
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Atende ao
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Termo

- -

Inicio

-

autonomia

Esquema 20 — Resultados na reconstru¢éo da autonomia no autocuidado
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3.6.5. Terapéuticas de enfermagem

As terapéuticas de enfermagem sdo definidas como todas as acdes
intencionalmente implementadas para cuidar dos clientes, englobando o contetdo

tanto das intervencées como os objectivos de enfermagem ©.

As terapéuticas de enfermagem podem ter diversas intencdes, movendo-se em
torno de trés eixos: no sentido da promocgao, da prevencdo e da intervencdao,
relacionado com o desempenho de papéis ©). Neste ponto faz-se referéncia as
terapéuticas de emergiram como relevantes no porcesso de recosntrugdo da

autonomia no autocuidado (Quadro 10).

Quadro 10 — As terapéuticas de enfermagem no processo de reconstrucdo da autonomia

| v v v

Condicbes |[....... Fenémeno |...cccccceveeennn. Contexto |........ AGCOES v, .

: edar tempo;

i * promover a consciencializagéo;

i +assistir na gestdo de sinais e sintomas;

i * promover autonomia,

i * executar autocuidado;

: « assistir no autocuidado :
: : : *identificar percurso possivel de :
: O percurso de : : reconstrucdo da autonomia; :

i reconstrucéo da : : * promover a socializag&o; :
: autonomia : « hospital; :.promover a gestdo das barreiras :
: Oque mudae fica : Areconstrucéo da autonomia « centro de reabilitagdo; I arquiteténicas; :
: diferente : «“Lar’; i -promover a motivagdo, através da :
: Osfatores criticos : « comunidade. ! confianga e das expetativas; :

i - assistir na selegéo da informagéo; :
: - orientar para as alteragdes da habitag&o, :
i antecipando necessidades; :
i » promover o uso de equipamento;

i -advogar o uso de equipamento;

i ~advogar o recurso a centro de dia;

i ensinar sobre estratégia adaptativa;

i *prevenir riscos;

: *detetar complicagdes;

i *promover o tomar conta:

3.6.5.1. Terapéuticas dirigidas a promocdao da autonomia

Nas terapéuticas consideramos como muito importante a avaliacdo da
dependéncia autocuidado que vai permitir determinar o nivel de assisténcia
requerida variando do padrao de substituicdo total a ajuda parcial: “Da-me banho,
da-me de comer e leva-me a casa de banho, faz-me tudo [esposa]” (P7E2); “Eu
ajudo no que posso, mas ela com a energia toda que tem espera pouco” (P7E2);
“Ainda néo tentei...eu fazia em pé e agora o meu filho tem-me ajudado.” “Sim,

mas para ja sai da banheira com a minha ajuda — disse o filho. Para ja ndo ha
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perigo, havera quando sair sozinho” (P2E2); “E os meus filhos continuam a ajudar-
me. Deixam-me tudo preparado. E h& coisas, como o banho, que s6 fago quando
eles estdo. Os meus filhos tinham que me fazer praticamente tudo” (P2E3). A
avaliacdo da dependéncia no autocuidado ao determinar o nivel de ajuda
necessaria, nomeadamente do familiar cuidador, determina as competéncias que
este tera que desenvolver, servindo de base para a implementacdo de
terapéuticas como: assistir no treino de competéncia para tomar conta; reunir e
assistir no agendamento atividades/ tarefas que a familia ter4 de realizar e o
providenciar/assistir na gestao dos produtos de apoio e 0s recursos necessarios
para a prestacdo de cuidados. “O senhor fez referéncia ao facto dos enfermeiros
do centro de saude, quando o foram ver, terem sugerido que, na fase inicial, seria
melhor usar um andarilho para se deslocar em casa, que o iam providenciar e que
o levavam na visita seguinte” (P6NC2). A avaliacdo da dependéncia também
permite & pessoa confrontar-se com as limitagfes e a ter nogdo dos progressos,
por isso também é promotora da consciencializacdo face as mudancas que

ocorreram.

Promover o envolvimento e a confianca, constitui uma terapéutica que pode ser
traduzida pela disponibilidade para observar a pessoa a realizar as atividades de
autocuidado, mostrando atencéo: “Vou pér a cadeira na sala e vou andar com a
bengala [disse 0 senhor com um certo orgulho]; V&, ja passo melhor [referindo-se
a passagem pelas portas em cadeira de rodas]; E do treino! A cadeira fica aqui
junto a mesa, porque eu prefiro comer na cadeira de rodas, tenho mais
estabilidade” (P8E3). O envolvimento tem de ser mantido, ndo pode existir apenas
na fase inicial, tem de acompanhar todo o processo, sendo a pessoa acaba por
regredir para piores niveis de autonomia do que os do momento em que ficou
dependente: “A senhora ter vindo ca foi importante para mim, porque eu ao falar
consigo fico com a ideia que evolui. Pode vir ca mais vezes?” (PSE4). A familia
também pode ser incentivada a estimular a pessoa dependente para que esta se
mantenha empenhada: “Noés tinhamos combinado passar ca o Natal [irm&], por
isso ela tem que se mexer para fazer as coisas de Natal. Ela tem que se esforcar
para fazer as coisas” (P4E2). Aqui fica destacada a necessidade do
acompanhamento e seguimento dos casos, que numa fase inicial visa
fundamentalmente a consciencializagdo e o desenvolvimento de competéncias,

posteriormente visa a manutencdo do envolvimento e da confianca.

Esta situacdo obriga-nos a repensar as atitudes paternalistas e protetoras versus

atitudes de empowerment. Este modelo, retirado das relacdes familiares entre
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pais e filhos, é aplicado a relagBes de poder e submisséo, pode ser necessario e

protetor 7: «

as vezes penso que lhe damos atengdo a mais...que andamos muito
a volta dele...se calhar a culpa da falta de confianca é nossa...mas ele é nosso
pai...isto é dificil” (P2E4). Uma atitude paternalista fard sentido, na maioria das
situacdes, no inicio do processo de reconstrucdo da autonomia “®, sendo
desejavel que evolua e se modifiqgue. Contudo, tendera a manter-se nas pessoas
com um perfil de autocuidado de abandono e formalmente guiado. Nas pessoas
com um perfil de autocuidado responsavel e independente a atitude devera ser
favoravel ao desenvolvimento do empowerment, praticamente desde o inicio do

processo.

Neste contexto, entende-se empowerment como uma caracteristica dos individuos
conseguida através do conhecimento e da confianca, para agirem em seu préprio
beneficio e da melhor forma para atingirem os objetivos delineados ®°® % gSe
numa fase inicial, prévia a consciencializa¢cdo, uma atitude paternalista pode fazer
sentido na maioria das situagfes e claro, sempre adequada as caracteristicas da
pessoa, numa fase posterior as atitudes de empowerment trardo mais beneficios.
O empowerment € conseguido, fundamentalmente, pela participagcdo na tomada
de deciséo, partilha do plano terapéutico e a negociacdo dos recursos de saude,
traduzindo, por isso, envolvimento: “E eu queria comecgar a mexer, eu, ndo é. E
foi, exatamente, isso que me levou a pedir para vir embora; Tendo quem nos faca
tudo, torndmo-nos assim mais [pausa] mais limitados; [no internamento]. Sim.
Ajudavam. Ajudavam nisto, ajudavam naquilo. Faziam-me isto, faziam-me aquilo.
E a pessoa também gosta de fazer por ela prépria, para ter forcas para poder
andar (P4E2); Eu gosto de mostrar aos outros que somos capazes de continuar
as nossas vidas, mesmo com muitas dificuldades” (P9E1); “Eu sei que vou
conseguir” (P9E2).

De facto, a dependéncia para tomar banho pode ser incontornavel, mas pode ser
menos penosa se a pessoa decidir a que horas o vai fazer, que produtos vai
utilizar e os recursos de que necessita, a que estratégias pode recorrer e de uma
forma geral a que recursos vai aceder: “NOs decidimos [participante, esposa, filho]
qgue eu ndo ia ficar & espera de vaga para ir para a UCC convalescenc¢a. N&o foi
uma deciséo facil, porque ndo arranjava uma pessoa para ficar em casa comigo”
(P10OEl); “Eu estive para mudar a banheira para polib4, mas o tempo ndo deu
para tudo e queria vir para casa” (P10E2); “Naquilo que era 0 mais importante,

ensinaram” (P5E2).
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O ensino, a instrugdo e o treino nomeadamente de estratégias e o uso de
produtos de apoio nos diferentes dominios do autocuidado podem facilitar o atingir

do méximo potencial de autonomia:

v" Instruir a subir e descer escadas: “Disseram la no hospital que
devia subir primeiro com o pé direito e depois ficar com os dois pés
no degrau” (P2E2);

v Instruir a posicionar: “Os enfermeiros ensinaram-me como é que
eu devia posicionar, como me devia apoiar e como devia fazer para

me sentar. As coisas basicas ensinaram” (P5E1);

v' Instruir estratégia adaptativa: “Eu, por exemplo, para me por de
pé ndo conseguia, porque este braco pesava muito. Entdo a
enfermeira disse-me para eu entrelacar os dedos das maos para
ser mais facil” (P5E1); “Para isso, foi preciso dizerem-me como eu
devia fazer. Que eu devia colocar a perna doente sobre a sa para
enfiar as calcas, mas para puxar a parte de cima ainda tem de ser
outra pessoa. Para vestir o casaco comeco pelo lado esquerdo

[membro com paresia], depois o braco direito” (P8E1);

v Treinar estratégia adaptativa: “Elas [enfermeiras] tiveram o
cuidado de me explicar como eu devia fazer. Alias, eu fiz a primeira,
a segunda, a terceira vez e esperam para ver se eu ja consegui
fazer bem. Disseram-me que eu nunca me poderia esquecer do
braco, porque me podia magoar e dificultava-me os movimentos.
(P5E1);

v' Treinar equilibrio: “[Voltei a falar no treino do equilibrio] - sentado
na beira da cama, com os pés no chdo, virado para um espelho”
(P6NC3).

Com o ensino e a instru¢do das habilidades no dominio do autocuidado realizado
pelos profissionais, nomeadamente enfermeiros, a sua aquisi¢éo estara facilitada,
no entanto, a pessoa pode realizar essas atividades sem ajuda, por tentativa-erro,
encontrando as suas proprias estratégias: “fesposa] — fui eu que comprei, para ele
dar uns passinhos aqui em casa e ndo estar sempre sentado [bengala]. Nestas
situagbes pode emergir a necessidade de realizar ajustes, como por exemplo: A

bengala ndo estava na altura correta, por isso fez-se o ajuste da altura da
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bengala, depois instruimos o senhor e a esposa a ajustar a altura da bengala”
(PBNC2).

O autocuidado €é uma atividade executada pelo proprio que implica o
desenvolvimento de competéncias Y. E esta é uma realidade para todos os seres
humanos no inicio do seu ciclo vital ou, entretanto, se algo se modificar nas
capacidades da pessoa. Neste dominio, a aprendizagem de novas competéncias
pode fazer-se de duas formas, por tentativa-erro ou com recurso a ajuda
profissional. Sendo importante referir que a primeira s6 existe quando a segunda
nao é disponibilizada em tempo apropriado. A ajuda profissional torna mais célere
0 processo de reconstrucdo da autonomia, a realizagdo das atividades € mais
segura, prevenindo-se, por exemplo, quedas, a ocorréncia de posi¢des viciosas, 0

insucesso e promovendo a confianga:

v' Ensinarf/instruir/treinar  técnicas  adaptativas para o
autocuidado: “Eles la (...) ensinam-nos e depois ficam la a vigiar
para ver se nés fazemos bem, por isso temos mesmo que fazer;
essas técnicas que aprendi la fazem muito jeito” (P16);

v' Ensinar/instruir/treinar auto-algaliacdo: “E também foram os
enfermeiros que me ensinaram a auto-algaliacao, também foram
eles que me ensinaram” (P16);

v' Ensinar/instruir/treinar técnica adaptativa para vestir e tomar
banho: “E assim, os enfermeiros, é mais a parte do vestuario,
banho e algaliacdo; La [Alcoitdo] tinha varios departamentos, onde

me ensinaram a vestir e a tomar banho sozinha” (P16).

A instrucao de técnicas no dominio do autocuidado para estes participantes foi,
fundamentalmente, realizada por enfermeiros: “(...) Sdo os enfermeiros que estao
no departamento das atividades da vida diaria” (P16); “gquando ele esteve
internado, as enfermeiras também me iam dizendo algumas coisas’(P18); ‘A
minha filha aprendeu l& no hospital a fazer tudo, a enfermeira disse-lhe como se
fazia (...)” (P15); “Foram os enfermeiros, enquanto ele estava l4 no hospital. E foi

facil. Explicaram-me duas vezes e depois eu ja fazia sozinha” (PC14).

Neste estudo foi possivel verificar que o desenvolvimento das habilidades de
autocuidado por tentativa-erro leva a ocorréncia de muitas quedas, por exemplo
ao por-se de pé, ao transferir-se, ao andar ou ao tomar banho: “E depois comecei
a reaprender a andar, ndo € como agora que se faz fisioterapia” (P11); “Ele

[médico] nem queria que tomasse banho de banheira, mas eu depois de me
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apanhar a andar bem, j4 fazia tudo. Eu ia experimentando, ia vendo o que
conseguia fazer. Se ndo dava, agarrava-me ao que estava perto, a cama ou a um
mével. E foi assim” (P11); “A mim ndo ensinaram [em relagdo a instrugdo no
hospital para cuidar da colostomia]. Um dia, pedi & minha mulher para me arranjar
um saco de plastico, para deitar o saco de colostomia ao lixo, depois, comecei a
cortar a placa, e la fiz. Agora faco tudo de uma assentada” (P15); “Os acidentes,
tipo sair o saco, ainda aconteceram algumas vezes, porque ela tinha medo de
fazer forca e magoar” (P15); “Quem me ensinou? Olhe quem me ensinou, foi a

minha cabeca e depois” (P18).

Se, por um lado, esta circunstancia pode ajudar a pessoa a consciencializar-se
em relagdo ao que consegue ou nao fazer, por outro lado leva ao
desenvolvimento de sentimentos de impoténcia, de medo e insegurangca na
realizacdo das atividades, limitando por isso o potencial de autonomia. No fundo,
o desenvolvimento de competéncias de autocuidado por “tentativa-erro”, mesmo
trazendo ganhos em autonomia, revela a auséncia da ajuda profissional, sendo
esta fundamental, ficando, mais uma vez, justificada a necessidade de
profissionalizacdo do papel dos profissionais de saude, e do enfermeiro em

particular, face a reconstrucdo da autonomia.

Neste percurso ficou claro que o processo de reconstrucdo da autonomia no
autocuidado requer tempo e a implementacdo das terapéuticas de enfermagem
deve ir de encontro as necessidades identificadas no cliente, nas diferentes fases
do processo. Se numa fase inicial a pessoa ndo estd consciencializada das
mudancas que se verificaram, ndo podemos avancar para instruir técnicas
adaptativas e advogar a aquisicdo de produtos de apoio, teremos de avaliar o
nivel de dependéncia no autocuidado e as condi¢des de habitacdo, favorecendo a
consciencializacdo das mudancas que estdo e terdo que ocorrer. Posteriormente,
poderemos progredir para o desenvolvimento das competéncias de autocuidado,

e sO a partir dai € que sera possivel produzir ganhos em autonomia.

A existéncia de regras, nomeadamente das unidades e de hospitais vocacionados
para a promog¢ao da autonomia, acaba por ser também ela positiva, pelo dever de
empenho, de trabalho e da necessidade de atingir os objetivos exigidos a pessoa:
“‘Aqui no “Lar” ha regras e temos de cumprir” (P20); “O resto temos horarios,
regras. Se tivermos fisioterapia as 9h, jA& sabemos que temos de acordar cedo

para nos arranjarmos” (P16).
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A orientagdo dos profissionais, nomeadamente dos enfermeiros, também é
fundamental passando pelo trabalhar com a pessoa para que esta atinja 0 seu

maximo potencial de autonomia:

v Promover a autonomia: “(...) sabem trabalhar connosco. E
fazem tudo para que sejamos autbnomos. Eles s6 nos substituem
em casos extremos, em que de facto néo é possivel fazer” (P16);

v' Supervisionar cuidados a colostomia: “Um dia destes até fui ao

Centro de Saude mostrar a enfermeira [cuidados a colostomia]
(P15).

O acesso a produtos de apoio é relevante quando falamos de autocuidado, pois
muitas vezes a realizacdo das atividades pela pessoa implica recorrer a
determinados equipamentos: “Depois, comecei a andar com uma canadiana e
agora ando s6 com esta bengala” (P14); “Eu agarro-me aquilo [barra de apoio] e
ela da-me banho, porque eu tinha medo de cair, de escorregar” (P15); “A cadeira

e o carro sao fundamentais para minha autonomia” (P16).

Relativamente a informacao sobre a utilizacdo dos recursos para ajudar na
selecdo e escolha, € muito importante que os profissionais conhegam 0s recursos
existentes, por exemplo na area da residéncia das pessoas. O instruir sobre
técnicas adaptativas, o treino dessas técnicas e até o uso de produtos de apoio
sdo fundamentais, porque estas técnicas vao fazer com que a pessoa dependa o
menos possivel de outras pessoas, traduzindo um ganho em autonomia: “Comprei
duas balancas para fazer treino de equilibrio e melhorei bastante. Eu tenho uma
série de coisas [produtos de apoio], por exemplo, uma daquelas bolas grandes
para treinar o equilibrio e aquela almofada tipo cunha para descansar as pernas
que trouxe da minha irm&” (P10E4); “Aqueles que fui procurar [em relagdo aos
produtos de apoio]” (P10E3); “Como eu gosto muito de praia e ndo vou poder
estar numa toalha, porque ndo consigo levantar-me, tenho andado a ver cadeiras,
mas é tudo muito fragil” (P10E4). No fundo as estratégias referidas séo dirigidas a
melhoria da mobilidade que embora fundamental ndo sera suficiente no processo
de reconstrucdo da autonomia. Nos casos que seguimos, muito pouco foi feito no
sentido de promover o autocuidado, sendo este aspeto central na reconstrugédo da

autonomia.

|182]



| A reconstrucdo da autonomia no autocuidado |

A forma como a sociedade encara o uso deste tipo de produtos é fundamental,
facilitando o acesso aos equipamentos ou produtos de apoio e as acessibilidades
para quem os utiliza: “E agora algumas loja ja tém provadores maiores para nos.
Sozinha, sem conhecer, vou apenas Shoppings, porque sei que é tudo amplo e
esté tudo adaptado” (P16).

Apesar da regulamentagdo existente em termos das acessibilidades, o que
acontece na realidade € que os projetos arquitetonicos anteriores a saida de
determinada legislacdo ndo se alteram o que acaba por implicar a inexisténcia de
rampas, a existéncia de escadas como Unico acesso a casas e prédios, portas
estreitas e outras: "Porgue a outra [casa] ndo tinha condi¢cdes para eu poder andar
de cadeira de rodas” (P16); “Alias, as vezes, se as coisas ndo estivessem tao

altas eu nao precisava de qualquer ajuda” (P16).

Na circunstancia de se tornarem dependentes no autocuidado, as pessoas, ainda
no internamento hospitalar, utilizam os recursos disponiveis na comunidade. Os
recursos utilizados sdo os institucionais, profissionais e produtos de apoio. As
instituicdes mais comuns sdo os hospitais, centros de saude, apoio domiciliario,
unidades de cuidados continuados, “Lar’; e os centros de dia, de acordo com o
primeiro estudo. Nesse mesmo estudo, os profissionais a que as pessoas
referiram recorrer quando tinham davidas na prestacao de cuidados foram os
médicos, os enfermeiros, os fisioterapeutas, assistentes sociais, e 0s assistentes
de “Lar”. Por isso, o assistir na gestdo dos recursos é uma terapéutica a
implementar no processo de reconstrucdo da autonomia. Principalmente, nas

situacdes em que ha uma alteracdo subita da condicao de saude.

Embora valorizado pelas pessoas com dependéncia no autocuidado o juizo clinico
dos profissionais na determinacdo da dependéncia e na implementacdo das
terapéuticas promotoras da sua autonomia, ndo foi a abordagem realizada na
maioria das situacdes: “Sabem trabalhar connosco [centro de reabilitagdo]. E
fazem tudo para que sejamos autébnomos. Eles s6 nos substituem em casos
extremos, em que de facto ndo é possivel fazer” (P16). No entanto, a importancia
da acao profissional, no processo de reconstru¢do da autonomia, foi destacada.
As pessoas reconhecem a diferenca nas acgbes implementadas pelos
profissionais, havendo os que “sabem trabalhar’, fazendo de tudo para a

reconstrucéo da autonomia.
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3.6.5.2. Terapéuticas que visam a substituicdo nos défices

Quando os niveis de energia ndo sdo constantes, a pessoa sente que ha dias em
gque tem mais energia e outros que tem menos, percecionando, por isso,
diferentes niveis de autonomia: “Eu comego, entretanto canso-me e ele ajuda-me
[referindo-se ao marido]” (P13); “Quando estava cansada sentava-me e foi assim”
(P14); “Eu quando estou cansado paro, tomo um bocado de ar, l& vou

controlando” (P15). Por isso, o trabalho com estas pessoas passa por:

v Assistir na gestao dos niveis de energia;

v Ensinar/instruir a gerir niveis de energia;

v Instruir o prestador de cuidados a substituir a pessoa nas atividades
de autocuidado, sempre que 0s niveis de energia deste ndo permitam

que as realize.

De facto, a dependéncia associada a baixos niveis de energia tem a
particularidade de néo ser constante, sendo dificil de gerir para a pessoa que, por
vezes, fica dependente e para quem a ajuda: “Se fizermos um gréfico
representdvamos em curva, ora estd em cima como esta ca em baixo. (...)

guando esté pior precisa de mais” (P13).

Estas pessoas tém um baixo potencial de autonomia, que varia de acordo com 0s
seus niveis de energia, por isso, sem uma ajuda profissional, facilmente ficam
com uma dependéncia permanente, passando a sua dependéncia no autocuidado
a ser uma condicdo. O trabalho a realizar deve envolver fortemente o doente, para
solicitar ajuda sempre que precise, e o familiar cuidador, para substituir quando

necessario e ndo permanentemente.

3.6.5.3. Terapéuticas dirigidas ao familiar cuidador

Como ja referimos, a dependéncia no autocuidado implica o assumir do papel de
cuidador, habitualmente de um membro da familia, que tera, também, de
desenvolver competéncias para poder tomar conta do seu familiar dependente.
Também aqui a ajuda profissional é fundamental, fazendo parte do processo de
preparacdo do regresso a casa. Assim, ha competéncias “minimas” da pessoa

dependente e do membro da familia prestador de cuidados que terdo de ser
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desenvolvidas ainda no internamento, fundamentais para o envolvimento dos
papéis, mas sera no domicilio que se dara a consolidacéo das mesmas ®”. O que
vem demonstrar a necessidade do acompanhamento do processo de
desenvolvimento de competéncias, sendo este mais um aspeto a incluir na

profissionalizag&o do processo de reconstrucéo da autonomia.

Para o desenvolvimento das competéncias do familiar cuidador e da pessoa com
dependéncia ndo é suficiente o contacto em ambiente hospitalar, por muito
sistematica que seja a preparacdo do regresso a casa, pois é em casa que 0
doente e os familiares se depararam com as reais necessidades. Usar uma
cadeira de rodas faz com que a casa, que era considerada espacosa, passe a ser
exigua. O tamanho da casa ndo muda, mas o0 espaco exigido pela cadeira de
rodas vai mudar a forma como as pessoas vém 0s espagos desta. O mesmo se
passa com a disposi¢do dos moveis e a altura dos armarios, s6 quando a pessoa
se depara com a dificuldade € que tenta fazer altera¢cdes para melhorar o acesso
as suas coisas. O familiar cuidador pode aprender a “Dar banho na cama” no
hospital, mas serd no domicilio que este vai experienciar a sua realizacdo em
contexto real, podendo existir a necessidade de fazer ajustes, precisando da ajuda
profissional para tal. Por isso, as terapéuticas de enfermagem passam pela
instrugdo e o treino das diferentes atividades em contexto até ao tingimento de

mestria na sua realizagcao pelo familiar cuidador.

O envolvimento dos diferentes membros da familia na ajuda ao familiar
dependente foi entendido como positivo, porque para além do suporte existe a
possibilidade de divisdo de tarefas: “Tenho mais duas filhas e um filho, sdo quatro
ao todo. E todos eles ajudam. Andamos (filhos) sempre a volta dela. Ela nunca
esta sozinha” (PC12); “Eu tenho trés filhas, mas uma deixou de trabalhar para
tomar conta de nés. (...) Ela fazia as refeigbes, dava um jeito a casa, dava-nos
banho e tratava de nés. Ajudam muito... A noite é a mais novinha que fica
connosco, essa ainda fica (...) Ela vive connosco. Durante o dia ela toma conta do
estabelecimento, e ajudam-se umas as outras. Uma trata das roupas, a outra faz
outra coisa. Uma ficava durante o dia e a outra durante a noite, a tomar conta de
noés” (P14). As terapéuticas de enfermagem passam por reunir com a familia para
gue um maior nimero de elementos se envolva no processo e assistir no

agendamento das atividades tendo em conta disponibilidade de cada elemento.

|185|



| A reconstrucdo da autonomia no autocuidado |

No entanto, pudemos verificar, a semelhanca dos resultados do primeiro estudo,
que os familiares cuidadores continuam a fazer “o que faz falta” e ndo promovem
a autonomia da pessoa com dependéncia no autocuidado. No fundo, sdo vistos
como um recurso para “fazer o que faz falta” - substituir, ndo sabendo promover a
autonomia. Por isso o trabalho com os familiares cuidadores também tera de
comtemplar o atender ao potencial de autonomia no autocuidado da pessoa com

dependéncia (Esquema 21).

Resultados
|
A\ \2
N Na pessoa Asuavolta
Melhor
Nivel de | |
dependéncia v v v \/ v N
autocuidado Motivagdo Atitude Condigdo de satide Significados Suporte Prestar cuidados
aramudar faceao -
Adequando P . Familia Socializagdo
cuidado S
Profissional
. A . Reformulagdo | Organizacional
—> Consciencializagao Melhor positiva
Maior Percepcionado
Tomar decisdes Melhor
desempenho
. Melhor Satisfacs
—> Envolvimento atistageo
Organizagdo
Atende ao
potencial
Retomar vida social
Inicio -
~
autonomma~ _ Informar
Ensinar sobre autocuidado
Instruir sobre autocuidado
Informar sobre recursos
Atender

Avaliar
Avaliar condigOes da habitagdo
Avaliar dependéncia no autocuidado

— Executar

It

Assistir no autocuidado
Executar exercicio

—>
—>

Promover consciencializagdo
Promover confianga/auto-eficécia
Promover envolvimento
Promover o tomar conta

Apoiar na tomada de decisdo

Apoiar no agendamento das actividades

Instruir técnica adaptativa
Treinar técnica adaptativa
\Treinar uso de produtos de apoi0}

Assistir no treino de exercicio

Reunir com a familia

Terapéuticas de Enfermagem

Esquema 21 — Terapéuticas de enfermagem promotoras da reconstru¢cao da autonomia no
autocuidado

Em sintese, a reconstrucdo da autonomia no autocuidado deve ser encarada
COMO um percurso com inicio e termo, que decorre num determinado periodo de
tempo. De acordo com as caracteristicas pessoais, nomeadamente a condicao de
saude, e as circunstancias de cada um o percurso de reconstru¢do da autonomia
no autocuidado sera diferente. A identificacdo com a pessoa e a familia do
percurso de autonomia possivel promove a consciencializacao e o envolvimento e

modela expetativas.

|186|



| A reconstrucdo da autonomia no autocuidado |

S80 as mudancas em si, como as alteragcbes nos processos corporais, as
alteracdes na acao realizada pelo proprio, e a confrontagdo com o que consegue
ou ndo fazer, que fazem com que a pessoa se va consciencializando,

determinando o inicio do processo de reconstrucdo da autonomia.

No decorrer do processo h& fatores considerados criticos como as condicdes
pessoais, 0s recursos da comunidade e o suporte que determinam a forma como

a pessoa vivencia a transicao.

As terapéuticas de enfermagem que emergiram como promotoras de uma
transicdo saudavel foram: promover a consciencializacdo face as mudancgas que
estdo a ou poderdo ocorrer - avaliar o nivel de dependéncia; identificar o tipo de
percurso de reconstrucdo da autonomia possivel; identificar com a pessoa as
mudancgas e diferengas percecionadas; facilitar a tomada de decisdes, enquanto
fonte de informacéo; identificar antecipadamente necessidades do domicilio;
desenvolver competéncias de autocuidado, através de estratégias de autocuidado

e 0 uso de produtos de apoio.

Os indicadores de resultado da transicao traduzem-se no aumento do nivel de
mobilidade, diminuicdo no nivel de dependéncia e, consequentemente, na
reducdo no numero de acidentes. Tornar uma atividade nova um habito, retomar a
vida social e a reformulagéo positiva face ao pedir ajuda, também sé&o indicadores

de uma resolucao positiva do processo de reconstrucdo da autonomia.

|187]






| Conclusdes |

4. CONCLUSOES

Ao terminar este relatério de investigacao importa sistematizar o que este estudo
revelou de mais relevante, acrescentando ao conhecimento anterior, bem como as
implicacdes que poderdo advir para a pratica dos cuidados e para a investigacdo em

enfermagem.

Pela analise a documentacdo produzida pelos enfermeiros podemos concluir que a
“dependéncia no autocuidado” tem um peso consideravel nas pessoas que tém alta
ap6s um internamento hospitalar. Da totalidade das pessoas que estiveram internadas
no periodo em analise, cerca de 27% tiveram alta hospitalar com algum tipo de
dependéncia no autocuidado, sendo que cerca 17% mantiveram a dependéncia 6-12
meses apos o evento gerador de dependéncia. A alta hospitalar com dependéncia no
autocuidado e a sua manutencdo no domicilio justificam o investimento no dominio do
autocuidado, quer no hospital, na preparacdo do regresso a casa, quer na

comunidade.

Verificou-se, também, que o nivel de dependéncia no autocuidado € maior nas
pessoas mais velhas, sendo também estas as que estdo mais vezes internadas e
durante mais tempo. O nimero de dias de internamento tende a aumentar a medida

gue aumenta o nimero de internamentos.

s Y

O autocuidado é a &rea de atencdo a qual os enfermeiros mais recorrem para
descrever necessidades em cuidados dos seus clientes em contexto hospitalar. Para
enunciar os diagnésticos associados aos focos no dominio do autocuidado é,
preferencialmente, associado o juizo “dependéncia”. Estes enunciados diagndsticos
traduzem a necessidade de ajuda de outras pessoas, total ou parcial, para fazer face
as atividades de autocuidado como: comer, tomar banho, vestir-se/despir-se, usar o

sanitario e mobilizar-se.
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O destino apds a alta para a maioria dos doentes com algum tipo de dependéncia no
autocuidado foi o domicilio, tendo apenas uma pequena percentagem optado pelo
internamento em “Lar”. A decisdo sobre o destino apés a alta hospitalar é pouco
participada pelos doentes. No entanto, a op¢do pelo domicilio surge na auséncia de
resposta de “Lar”, pelo facto da pessoa com dependéncia e/ou a sua familia
considerarem que as condi¢cdes do domicilio sdo as melhores, pela vontade expressa
do doente e pelo facto de existir apoio da familia e de organiza¢cfes. A manutencao da
dependéncia no autocuidado, o agravamento da condi¢cdo de saude e um fraco ou
inexistente suporte social gera a necessidade de suporte profissional acrescido. A
inexisténcia, ou insuficiéncia, deste suporte profissional ha comunidade impulsiona a
necessidade de internamentos em hospital ou “Lar”. Desta forma emerge aqui um
potencial para a diminuicdo dos custos em saude através da promog¢do do maximo
potencial de autonomia no autocuidado das pessoas, pelo recurso a um gestor de
caso, nas situacdes de maior vulnerabilidade, pelo desenvolvimento de competéncias

dos familiares cuidadores e melhorando o acompanhamento no domicilio.

Na percecdo dos doentes o evento gerador de dependéncia, mesmo que temporaria,
foi uma doenca. As doengas do aparelho circulatério e do sistema osteoarticular foram

as mais referidas, correspondendo a cerca de 30% dos casos.

As pessoas que 6-12 meses apOs o internamento mantém dependéncia no
autocuidado apresentam dificuldades na mobilidade, tendo 45% dificuldades “totais”
na mobilidade, 50% néo fez reabilitagcdo apds o evento gerador de dependéncia e em
25% dos casos a dependéncia no autocuidado & percecionada como “total”’, estando
na condigdo de “acamado”. A manutencdo da dependéncia implica que as pessoas,
pelo menos, necessitem da ajuda de outra pessoa para tomar banho, tendo a sua
dependéncia aumentado e ndo tendo sido realizadas quaisquer acées promotoras do

trabalho de promocé&o da autonomia pelo doente.

Os membros da familia prestadores de cuidados percecionam autoeficicia positiva
relativamente as atividades inerentes ao desempenho do seu papel, ndo manifestando
dificuldades, nem duvidas. Apesar deste resultado ser positivo, pode no entanto,
traduzir falta de consciencializagcédo face ao que € esperado no exercicio do papel de
familiar cuidador, emergindo a necessidade da promoc¢&o da sua consciencializacio
relativamente as implicacdes que o assumir desse papel traz para a sua vida,
passando pelo desenvolvimento de novas competéncias e promovendo 0 seu

envolvimento. O suporte profissional € fundamental em qualquer das fases do
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desenvolvimento do papel devendo ser disponibilizando de acordo com as diferentes
situacgoes.

O que verificAmos relativamente aos cuidadores familiares é que estes ndo séo
preparados para exercer o seu papel, “aprendem com a experiéncia”, por tentativa e
erro. O seu papel tende, por isso, a ser de suplemento/complemento do que o doente
ndo consegue fazer, ndo visando a reconstrucdo da autonomia da pessoa com
dependéncia, pois para tal precisariam da ajuda profissional; homeadamente para

aquisicdo de competéncias, negociacdo dos recursos e do suporte para “tomar conta”.

A teoria explicativa sobre a reconstrucdo da autonomia pode ser caracterizada
considerando oito categorias: 0 percurso da reconstru¢cdo da autonomia; o que muda e
fica diferente; o assumir o papel de familiar cuidador; a consciencializagdo; o
envolvimento, os fatores criticos que influenciam a reconstrucdo da autonomia; os
indicadores de resultado; e as terapéuticas de enfermagem. O desenvolvimento de
cada categoria incluiu as condicdes, o fendbmeno, o contexto, as acdes e as

consequéncias.

A reconstrugcdo da autonomia, ap6s um evento gerador de dependéncia no
autocuidado, foi considerada um percurso com inicio e termo, que se desenrola e
muda ao longo do tempo. Este percurso pode ser linear e progressivo, quando ha uma
evolucdo gradual e favoravel de um nivel de autonomia mais baixo para um nivel de
autonomia mais elevado, identificando-se no seu desenrolar indicadores de processo e
de resultado positivos, visando as terapéuticas de enfermagem a promocdo do
méaximo potencial de autonomia. O percurso sera irregular e inconstante, quando ha
uma variacao no nivel da autonomia implicando, por vezes, a dependéncia de outros.
Nesta circunstancia, ha a necessidade de gerir as condicbes de saude, havendo a
necessidade de prevenir complicacdes e otimizar a condi¢do de saude. O percurso de
reconstrucdo da autonomia pode ainda ser descrito, em alguns casos, como linear e
progressivamente negativo, de um nivel superior para um nivel inferior de autonomia,
ficando o potencial da pessoa constantemente abaixo do nivel de “normalidade”,
dependendo o doente, nesta evolugéo, sistematicamente de outros para a realizagcéo
das atividades de autocuidado. A identificacdo do tipo de percurso de reconstrucao da
autonomia, sendo em si uma terapéutica, também determina necessidades em
cuidados de enfermagem distintas, implicando a implementacdo de diferentes

terapéuticas de enfermagem.
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O processo de reconstrucao € desencadeado pela percecao da pessoa em relacdo ao
gue muda e fica diferente na sua vida apdés um evento gerador de dependéncia no
autocuidado, ndo sendo o0s rotulos dos processos patoldégicos em si que
desencadeiam a reconstrucdo da autonomia, mas a sua consequéncia ao nivel dos

processos corporais, bem como a repercussdo da dependéncia na vida das pessoas.

Por isso, a reconstrucdo da autonomia face ao autocuidado tem inicio quando as
pessoas comecam a percecionar mudancas na vida, decorrentes da sua nova
condi¢do de saude; sendo um fator concorrente major para o potencial de autonomia.
Ao nivel do compromisso dos processos corporais, as mudangas manifestam-se pelo
cansaco, o equilibrio diminuido, o aumento do peso corporal, a diminuicdo da forca

muscular e o compromisso na mobilidade.

O depender de outros, para a maioria dos participantes, foi considerada a mudanca
major. Agquela que mais transtorno trouxe para a vida e que condicionou todas as
outras mudancas que ocorreram, nomeadamente a mudanca de casa; as
modificagcbes da habitacdo com o objetivo de melhorar o nivel de autonomia; a
necessidade de usar equipamentos e produtos de apoio; as alteracfes realizadas na
estrutura exterior a habitagc&o; o isolamento social; 0 aumento do tempo despendido na
realizacdo das atividades; o antecipar o0 momento da reforma; a familia passar a
integrar uma pessoa com dependéncia no autocuidado; e a necessidade de, pelo

menos, um dos seus membros assumir o papel de familiar cuidador.

As mudancas verificadas no dominio do autocuidado podem agrupar-se em dois
grupos: as que traduzem auséncia de autonomia da pessoa e as que revelam que a
pessoa ainda esta relativamente auténoma face aos requisitos universais de
autocuidado. As pessoas cujas necessidades se enquadram no primeiro grupo tendem
a ficar em casa e a requerer a presenca dos prestadores de cuidados. As pessoas que
se enquadram no segundo grupo, com o uso de alguns equipamentos e a assisténcia
na realizacdo de algumas atividades de autocuidado, bem como com a adocéo de
estratégias adaptativas, podem sair de casa passando algum tempo, por exemplo,

numa unidade de dia de promoc¢éo da autonomia ou em centros de dia.

Das mudancas percecionas neste processo também sdo significativas aquelas que
ocorrem ao nivel do regime terapéutico. Estas mudancgas estdo relacionadas com as
alteragcbes no regime, nomeadamente em complexidade e pela diminuicdo das
capacidades cognitivas e da mobilidade das pessoas, impedindo-as de realizar essas

atividades.
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O assumir de um novo papel, o de familiar cuidador, sendo em si uma mudanca,
desencadeia um conjunto de outras mudancas que tém implicacbes para a pessoa
gue assume esse papel, para a familia e para a pessoa com dependéncia no
autocuidado, nomeadamente no que se refere ao processo de reconstrucdo da

autonomia.

O membro da familia que assume a prestacéo de cuidados, por vezes, perde ou deixa
0 emprego, reduz ao numero de horas de trabalho, passando de um horario em tempo
completo para um horario em tempo parcial, para poder tomar conta do familiar com
dependéncia. A familia ao confrontar-se com a necessidade de tomar conta de um
familiar tem de ponderar diferentes opgfes, sendo que a organizacdo e distribuigéo
das tarefas no seio da familia sdo fundamentais, permitindo a participacdo de varios
dos seus membros. Associada a gestéo das tarefas surge a necessidade de gestdo
dos recursos, sendo esta uma das atividades assumidas pela familia ainda no

internamento.

A consciencializacdo é algo que se vai construindo e que guarda relacao estreita com
0 constatar das mudancas que estdo a ocorrer e da percecdo das mudancas que vao
ter de acontecer na vida, apés um determinado acontecimento ou ocorréncia e €

afetada pela centralidade dos processos adaptativos nas emocoes.

A pessoa nao passa de “ndo consciencializado” a “consciencializado” de um momento
para o outro, precisa tempo de vivéncia com a nova condi¢cdo de saude, sendo algo
gque se vai adquirindo. Podendo afirmar-se que a pessoa conforme vai vivenciando a

sua nova condicdo vai consciencializando-se.

A consciencializacdo do doente e familiar cuidador sobre o que muda e sobre as
mudangas necessarias precisa ser contextualizada; isto €, num centro de reabilitacdo
a percecao do que mudou e vai mudar pode ndo ser sobreponivel ao que ocorre apos
O regresso a casa, por isso tais momentos podem ser encarados como pontos ou
eventos criticos que favorecem a consciencializacdo. A avaliacdo sistemética e
granular sobre o nivel de dependéncia, nestas situagfes, € muito importante, pois vai
contribuir para um aumento da consciencializacdo face as mudancgas.
Simultaneamente, promove-se 0 envolvimento, pela participacdo do doente e familiar
cuidador na tomada de decisdo, pela partilha do plano terapéutico e pela negociagéo

dos recursos de saude adequados.
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Uma consciencializacdo inadequada do doente e familiar cuidador sobre a transigéao,
dificulta o nivel de envolvimento no processo. A partir do momento em que a pessoa
comeca a ter a percecao sobre o que muda, o que ter4 e o que podera mudar, passa a
envolver-se mais no processo. De facto, sem uma consciencializacdo adequada a
pessoa ndo tem percecdo da realidade, tal como referiu um dos prestadores de
cuidados, sendo impossivel envolver-se num processo de reconstru¢cao da autonomia,
dificultando uma transicdo saudavel. A ajuda profissional ter4 de iniciar-se pela
promocdo da consciencializagdo, estando, de algum modo a promove-se assim o

envolvimento do doente e do familiar cuidador.

O envolvimento é demonstrado pelo questionamento, pelo interesse, pela procura de
recursos e pela tentativa de integracdo da familia no processo. De facto, neste
processo, a questdo da consciencializagdo e do envolvimento sdo fundamentais. Sao
fundamentais ndo s6 numa fase inicial, como é Gbvio a consciencializagdo sera mais
importante na fase inicial do processo, mas também ao longo de todo o percurso. O
envolvimento € algo que tem de ser mantido e alimentado para que se possa evoluir

no sentido de uma transicao saudavel.

7

O percurso da reconstrucdo da autonomia € influenciado por fatores criticos, estes
podem ser intrinsecos ou extrinsecos a pessoa, podendo-o influenciar positiva ou
negativamente. A designacdo de fatores criticos emergiu pelo facto destes

influenciarem o curso da transicdo vivenciado pela pessoa.

A pessoa com motivacdo mantem-se ativa no processo de reconstrucdo da sua
autonomia, apresentando expectativas positivas face a recuperacédo e envolvendo-se
no processo. A demonstracao de interesse e confiangca sao caracteristicos de um perfil
de autocuidado responsavel, havendo uma vontade expressa de querer manter-se
ativo e de manter controlo sobre a situa¢do. Associada a manutengéo da confianga, da
esperancga e da iniciativa, esté a atitude face ao autocuidado. Se a pessoa tiver forca
de vontade, percecdo de autocontrolo, confianga, esperanca e um locus de controlo
interno, envolve-se no processo. A atitude proactiva face ao autocuidado, embora
sendo também caracteristica de um perfil de autocuidado responsavel, quando
associada a vontade da pessoa fazer por si s6 e a sua maneira, passa a enquadrar-se

dentro das caracteristicas de um perfil de autocuidado independente.
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No processo de reconstrucdo da autonomia, o tomar decisdes, pela necessidade de
fazer escolhas, esta relacionado com tudo o que tera que ficar diferente na vida das
pessoas, apos o evento gerador de dependéncia no autocuidado. O tomar decisdes e
envolver-se sao alimentados de forma reciproca, estando um relacionado com o outro.
As pessoas quando envolvidas tendem a decidir e quanto mais decisées tomam mais

se envolvem.

Quando a pessoa mantém expectativas face ao futuro, uma atitude proactiva,
envolvendo-se no processo de reconstrucdo da autonomia: a dependéncia no
autocuidado é vista como uma “situagéo”. Nestes casos o0s profissionais de saude sdo
encarados pelas pessoas com dependéncia como recursos, recorrendo a eles sempre
que consideram fundamental. As caracteristicas apontadas séo préximas de um perfil
de autocuidado responsavel, por isso a atitude profissional deve orientar-se para a
disponibilizacdo de informacdo e o treino de atividades que promovam a

autonomizacao face ao autocuidado.

Por outro lado, quando a pessoa tem pouca for¢a de vontade, baixo auto controlo,
pouca confianca e um locus controlo externo tende a ndo se envolver. Esta atitude de
“desistir” é caracteristica das pessoas com um perfil de autocuidado de abandono,
ganhando, nestes casos, 0 suporte social maior importancia. A pessoa conformada e
resignada, deixa de se esforcar ativamente para tornar-se o mais autbnoma possivel,
prejudicando, por isso, 0 seu potencial de autonomia. Nestas circunstancias

aproximam-se de uma atitude face ao autocuidado do tipo de “abandonado”.

\

As pessoas que vivenciam a transicAo com uma atitude conformista face a
recuperacao, uma atitude passiva face ao processo de reconstrucdo da autonomia, se
conformam e deixam que as substituam, que tiveram uma vida de trabalho e “ja ndo
querem trabalhar mais” tendem a transformar o autocuidado numa “condi¢éo”. Nestes
casos, a ajuda profissional passa, frequentemente, pela substituicdo do doente nas

tarefas de autocuidado.

As pessoas mais velhas estdo mais vezes internadas e por mais tempo, sendo a ma
condicdo de saude uma das justificacdes, podendo estar relacionada com a atitude
conformista face & reconstrugdo da autonomia, pois a pessoa ndo se envolve no
processo considerando o ato de envelhecer e perder autonomia uma inevitabilidade,
tendo uma atitude passiva e ndo proactiva face a situacdo. E fulcral para os
enfermeiros que na profissionalizacdo da promoc¢éao do processo de reconstrucao da

autonomia se considere, também, a necessidade de intervir para que as pessoas,
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mais velhas, tenham uma atitude mais ativa no processo. Ou seja, ao longo do ciclo de
vida os enfermeiros devem concorrer para o desenvolvimento pessoal dos clientes e
para a sua participagdo nas decisdes em saude, para que, chegados a esta fase da
vida, elas sejam capazes de decidir tendo em conta os valores que nortearam as suas

vidas e o0s seus percursos, mantendo um sentido de coeréncia.

Dos fatores criticos que influenciam esta transi¢éo, temos a considerar os significados
atribuidos as mudancas. O significado atribuido a mudancas como o0 passar a
depender dos outros para realizar o autocuidado, o usar produtos de apoio, 0 deixar
de trabalhar, cair, ou ficar em casa, vai influenciar a forma como a pessoa lida com a

situacao.

O significado atribuido ao depender dos outros é percebido como negativo e é
considerada a mudanga major, aquela que mais transtorno traz a pessoa. Isto €, uma
doenca que ndo gera dependéncia no autocuidado ndo tem o mesmo impacte daquela

que a gera.

Apesar da demonstracdo de boa vontade e disponibilidade dos familiares e amigos, o
significado atribuido a dependéncia dos outros € negativo. O solicitar ajuda sendo
anteriormente encarado como “natural”’, a partir do momento em que a pessoa se
torna dependente para realizar atividades como tomar banho, vestir-se, ir ao sanitario

e arranjar-se, passa a ser “dificil” ou “complicado”.

A atribuicdo de um significado negativo pode ter efeitos positivos no processo de
reconstrugédo da autonomia, nomeadamente um maior envolvimento no processo, pela
intensidade do treino de habilidades e pela tentativa de aceder ao maximo possivel de
recursos e produtos de apoio. O efeito inverso também pode suceder, isto é, a
atribuicdo de um significado negativo faz com que a pessoa se isole, ndo saia de casa

e ndo se envolva no processo.

A ocorréncia de quedas influencia o envolvimento no processo, porque é-lhe atribuido

um significado muito negativo, sendo vistas como fracassos.

A condi¢do de saude e as alteragdes nessa condigdo também influenciam o potencial
de autonomia da pessoa. A existéncia de varias doengas, por um lado, agrava a
condicdo de saude e, por outro lado, leva ao aumento da complexidade do regime
terapéutico, o que tornard todo o processo mais dificil para a pessoa com dependéncia
e para os familiares que prestam os cuidados. O agravamento da condi¢cao de saude
pode influenciar de forma negativa o envolvimento, passando a existir um risco

elevado de ocorréncia de complicacoes.
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A sociedade pode favorecer a socializacdo, promovendo o envolvimento e facilitando o
processo ou aumentar e favorecer o estigma social, muito associado a esta questao
da dependéncia, designadamente de pessoas com limitacdes, dificultando todo o
processo.

O suporte no processo de reconstru¢cdo da autonomia € fundamental podendo ser:
econdémico, espiritual, familiar e a nivel comunitario. Em relacdo ao suporte
econdmico, entendido como a suficiéncia face ao necessario, este revela-se através
do rendimento familiar, as condi¢cdes da habitacdo, da existéncia de subsidios e da
presenca de produtos de apoio. A procura de suporte € um sinal de que a pessoa esta
envolvida, por isso 0 suporte econdémico vai condicionar o envolvimento. A familia é
um suporte essencial, sendo a primeira salvaguarda e um “garante” em todo o
processo, assistindo ou executando as atividades de autocuidado, planeando e

gerindo os recursos.

Em relag@o a natureza da prestacdo de cuidados propriamente dita esta também vai
promover ou dificultar o envolvimento. Se o familiar cuidador tiver o sentido do
potencial da autonomia vai promover o envolvimento e este, por sua vez, favorece
esse potencial. Por outro lado, se quem presta cuidados estiver exclusivamente focado
na protecdo e na substituicAo do que o doente ndo consegue fazer no tempo
disponivel pelo familiar cuidador, isso vai dificultar o envolvimento do doente,

acabando por dificultar muito a reconstru¢cao da autonomia.

Os indicadores de resultado da transicdo traduzem-se pelo nivel de mestria, sendo
mais evidentes quando a melhoria ha mobilidade, quando comparado com a fase
inicial, faz com que haja uma diminuigdo no nivel de dependéncia e do numero de
acidentes, como as quedas e o deixar cair objetos. A avaliacdo regular do nivel de
dependéncia no autocuidado é fundamental, pois indica aos profissionais a aquisicdo
progressiva de mestria na realizacdo das atividades de autocuidado. Uma nova
atividade de autocuidado que se torna “habito” é um indicador da evolugéo favoravel

da transicao.

A percecéo de que algo esta a mudar leva a adequacéo do nivel de consciencializagédo
face a toda a situacédo, por isso os ganhos relativos a percecdo das mudancas também
podem ser entendidos como indicadores da evolucdo favoravel da reconstrucdo da
autonomia. Associado a consciencializagdo surge o envolvimento que se traduz pela
tomada de decisdo e pela atitude proactiva face ao processo de reconstrucdo da

autonomia. A percecdo de ganhos em autonomia vai promover a confianca na
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execucao e o envolvimento no processo. A pessoa quanto mais competente se torna,
e tem a consciéncia de que esta a evoluir favoravelmente, mais motivada acaba por
estar. A motivacao guarda relagcdo com o envolvimento, isto €, quanto maior motivacéo

maior sera o nivel envolvimento da pessoa no processo.

A reformulacdo positiva do significado, face ao pedir ajuda, revelou-se como um
indicador positivo, uma vez que a pessoa pode atribuir um significado negativo
inicialmente, mas com a vivéncia do processo passar a atribuir um significado positivo,

traduzindo um indicador da reformulacéo positiva do conceito de si no contexto social.

O retomar a vida social é também um fator positivo que foi entendido como indicador
de resultado, demonstrador de que a transi¢cdo estara proximo do fim. Na fase inicial
do processo as pessoas tendem a isolar-se, a ficar em casa, mas com o tempo

procuram retomar a vida social anterior, procurando 0s amigos e saindo de casa.

Ao longo do desenvolvimento da investigagdo, as terapéuticas de enfermagem
revelaram-se como fundamentais. Neste ambito, a ajuda profissional passa pela
gestdo de sinais e sintomas, prevencdo e detecdo precoce de complicacdes; pela

promocao do autocuidado e pela promocao de um papel de familiar cuidador efetivo.

A identificacdo do tipo de percurso de reconstru¢do da autonomia € fundamental para
a determinagdo das terapéuticas de enfermagem a implementar nas diferentes
situacbes. As terapéuticas a implementar de acordo com o tipo de percurso de

reconstrugcdo da autonomia podem:

v/ promover 0 maximo potencial de autonomia, pelo desenvolvimento de
novas competéncias de autocuidado, por via do incremento do repertério
de conhecimentos e o aperfeicoamento ou o desenvolvimento de
habilidades;

v' desenvolver competéncias de autocuidado, incluindo aspetos
relacionados com o regime terapéutico, a gestdo de sinais e sintomas e,
sempre que necessario, a substituicdo nas tarefas, quando h& oscilagéo
nos niveis de autonomia;

v’ substituir a pessoa, quando o nivel de autonomia esta, sistematicamente,

abaixo da normalidade.
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Avaliar o nivel de dependéncia no autocuidado, para além de se constituir como uma
atividade de diagndstico, permite, simultaneamente, percecionar o que o doente
consegue ou nao fazer num determinado momento, bem como promover a
consciencializacédo da pessoa face a sua condicdo. Esta terapéutica também permite o
estabelecimento de metas com a pessoa no sentido desta atingir o seu maximo

potencial de autonomia.

Uma vez que a dependéncia no autocuidado ndo se circunscreve ao internamento
hospitalar e que as pessoas regressam as suas casas com dependéncia, e muitas
mantém-na, torna-se fundamental avaliar longitudinalmente o nivel de dependéncia

em cada atividade que concretiza os diferentes tipos de autocuidado.

Os produtos de apoio sdo fundamentais no processo de reconstru¢cdo da autonomia,
fazendo toda a diferenca. Assim, as terapéuticas de enfermagem devem passar pelo
apoio na selecdo dos melhores equipamentos, bem como pelo ensino, a instru¢éo e o
treino no seu uso. As alteragBes na habitacdo, com caracter antecipatorio, com uma
ajuda profissional sisteméatica e sistematizada, serd um aspeto determinante para a
promocao da autonomia no autocuidado em casa ap0s a hospitalizacado decorrente do
evento gerador de dependéncia. Para o desenvolvimento de competéncias de
autocuidado é necessario informacao, tendo sido utilizados como recursos 0s
profissionais, a internet e os folhetos. A promoc¢éao da reconstrucdo da autonomia ou a
assisténcia da pessoa no ajuste dos horérios das atividades passa por “dar tempo”. A
percecdo das mudancas muda ao longo do tempo e de acordo com a forma inicial de
instalacdo do evento - sUbita ou gradual. Para que a promocao da autonomia seja
efetiva é necessario “esperar” pelo momento proprio. A intencionalidade deve incluir
“dar tempo” para que a pessoa percecione as mudancas que estdo e vao ocorrer. O
“‘dar tempo”, neste processo, € uma dimensdo terapéutica fundamental, pois vai
permitir a consciencializagdo da pessoa em relacdo ao que mudou e ao que vai ficar
diferente, sendo que s6 nesta altura é que faz sentido avancar para terapéuticas
centradas na promocdo do maximo potencial de autonomia, nomeadamente o

desenvolvimento de competéncias de autocuidado.

A ajuda profissional no processo de reconstrucdo da autonomia também se dirige a
familia, quer no desenvolvimento das competéncias para tomar conta, quer na ajuda
no planeamento das atividades, na distribuicdo das tarefas pela familia e na

assisténcia na gestao dos recursos.

No esquema 22 apresentamos 0 esquema que ilustra a teoria explicativa da

reconstrucdo da autonomia no autocuidado.
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Esquema 22 - A reconstru¢éo da autonomia no autocuidado
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4.1.lmplicagbes para a prética

O autocuidado é, desde sempre, uma area de atencdo dos enfermeiros. No entanto,
guando as pessoas tém necessidades neste dominio, muitas vezes ndo € aos
enfermeiros que recorrem. Por isso, torna-se fundamental desenvolver esforcos para
demonstrar que os enfermeiros podem ser uma ajuda profissional relevante quando as

pessoas necessitam reconstruir a sua autonomia no autocuidado.

Os resultados deste estudo também apontam para a necessidade de se melhorar as
praticas profissionais, promovendo os cuidados de enfermagem prestados no
domicilio; por exemplo, criando a figura de um “gestor de caso” enquanto facilitador da
gestdo de todos os recursos disponiveis.

O estabelecimento de canais de comunicagdo direta com 0s servigos, nomeadamente
por telefone e correio eletrénico, podem ser estratégias a considerar para facilitar o

regresso a casa e um 6timo nivel assistencial ao doente dependente no domicilio.

A partilha de atividades inerentes ao “tomar conta” pelos membros da unidade familiar
permite, por um lado, ao membro da familia principal cuidador manter a sua atividade
laboral e, por outro lado, prevenir o stresse e a exaustdo no exercicio do pepel. Os
enfermeiros quando tomam por foco o familiar cuidador ndo podem esquecer a
necessidade de suporte para o exercicio de papel, nomeadamente pelo aumento da
disponibilidade de recursos de enfermagem e pelo auxilio na gestdo desses mesmos

recursos.

Verificamos que a preparacao dos familiares cuidadores para “tomar conta” pode ser
melhorada, o que nos leva a pensar que ha uma oportunidade de desenvolvimento de
programas de intervencao/profissionalizacdo nesta area, tanto no hospital como na

comunidade.

O acompanhamento sistematizado por parte dos enfermeiros diminuira, por um lado, a
aprendizagem por “tentativa-erro”, que pode ter um impacte negativo na prépria
condicdo do dependente e na saude do familiar cuidador e, por outro lado, permitira o
ajuste da percecao de autoeficacia sobre o desempenho do familiar cuidador, levando-
0 a ter uma nocdo mais realista das suas dificuldades e da sua adequacédo ao papel.
Esta aproximacdao facilitara a realizagcdo das atividades inerentes ao “tomar conta” com
mais eficacia e uma melhor redistribuicdo das mesmas pela familia e por profissionais
habilitados para o efeito. Acima de tudo, permitira um envolvimento do familiar

cuidador no processo de reconstrucdo da autonomia do doente de forma adequada,
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decidindo melhor sobre a quantidade de cuidados suplemento/complemento de
atividades de autocuidado que o doente ndo consegue realizar no tempo disponivel ao

familiar cuidador.

4.2.lmplicacOes para a investigacao

Este estudo ndo surge de forma isolada havendo outros a decorrer paralelamente
dentro da mesma éarea do conhecimento e, pela sinergia dos conhecimentos
produzidos, novas necessidades de investigacdo advirdo. Apontamos, desde ja,

alguns aspetos em que € necessario continuar a aprofundar o conhecimento.

Estudar a dimensdo do problema relativo as pessoas com dependéncia nho
autocuidado apdés um evento gerador de dependéncia que tém alta de diferentes

tipologias de hospitais e em diferentes regides.

Identificados os fatores criticos no processo de reconstru¢do da autonomia apds um
evento gerador de dependéncia no autocuidado, a investigagcdo pode evoluir para o
desenvolvimento de instrumentos de avaliagdo que permitam sistematizar 0 processo
de recolha de dados, facilitando a identificacdo das necessidades em cuidados de

enfermagem neste dominio.

Pelas lacunas existentes ao nivel da ajuda profissional no processo de reconstrugéo
da autonomia, far4 sentido evoluir para o desenvolvimento de programas de

intervencao de suporte a reconstru¢do da autonomia no autocuidado.

Sugerimos o desenvolvimento de estudos que gerem modelos de intervencdes que
visem promover a autonomia no autocuidado, de tipo longitudinal (permitem identificar
indicadores no processo de reconstrucdo da autonomia e a avaliacdo do impacte das
intervengdes); experimentais ou quase experimentais (testar a efetividade das
intervencgdes); e de investigacdo-acao (implementacdo de mudangas nos contextos da

pratica).

O domicilio é o destino privilegiado dos doentes apds o internamento hospitalar, por
isso, existe a necessidade de desenvolver estudos sobre as respostas efetivas da
comunidade com a finalidade de ajustar os recursos disponiveis para que as pessoas

dependentes no autocuidado possam atingir o seu maximo potencial de autonomia.
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Anexo 1 — Base de dados Access com as questdes relativas a pessoa que teve alta com dependéncia no autocuidado
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Base de dados Access com as questdes relativas ao familiar cuidador
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Anexo 2 - Pedido de autorizagdo para a realiza¢éo do estudo

Exmo. Senhor.

Presidente do Conselho de Administragdo da Unidade Local
de Saude de Matosinhos

Assunto: Pedido de autorizagdo para a realizagdo da recolha de dados para estudo de investigacdo, no
ambito do curso de Doutoramento em Enfermagem da Universidade Catdlica Portuguesa, na ULS
Matosinhos.

Maria Alice Correia de Brito, professor adjunto na Escola Superior de Enfermagem do Porto, a frequentar
o Doutoramento em Enfermagem no Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Cat6lica Portuguesa,
vem desta forma solicitar autorizagdo para a realizagcao da recolha de dados para o estudo que pretende
realizar, no dominio do autocuidado, na ULS Matosinhos.

O projeto intitulado “A reconstrugdo da autonomia ap6s um evento gerador de dependéncia no
autocuidado — Uma Teoria explicativa”, é orientado pelo Professor Abel Avelino Paiva e Silva,
professor coordenador da Escola Superior de Enfermagem do Porto, e tem por finalidade desenvolver
uma teoria explicativa sobre o fenémeno da reconstrugdo da autonomia, apés um evento gerador de
dependéncia no autocuidado.

A recolha de dados seré efetuada pelo investigador principal, através da gravacdo de entrevistas e o
registo das observacdes de pessoas que estao a viver a transicao para a dependéncia, estando previstos
quatro contactos. Um primeiro contacto, ainda no internamento, no hospital Pedro Hispano. Os restantes
contactos decorrerdo no domicilio: 0 segundo contacto, uma semana apos 0 regresso a casa, o terceiro,
um més apads o regresso a casa e o quarto, trés meses apos o regresso a casa. O estudo decorrera num
periodo maximo de dois anos, apés a concessao da autorizagdo para a sua realizagcdo. Cada participante

assinara uma declaracdo de consentimento de participa¢éo (Anexo projeto).

Recorreremos a amostragem tedrica, os participantes serdo escolhidos, no decorrer do estudo, com base
nas necessidades de informacédo e de acordo com os seguintes critérios: (1) Clientes da ULS Matosinhos,
com residéncia no concelho de Matosinhos; (2) a viver a transicao para a dependéncia no autocuidado;

(3) Com capacidade de interacéo, e; (4) aceitem participar no estudo.
Da recolha de dados néo resultardo copias ou documentos, que identifiquem os participantes.

A analise dos dados sera realizada de acordo com a Grounded Theory onde a teorizagéo € feita a partir
dos dados sistematicamente recolhidos, analisados e comparados através do processo de investigacao.
No processo de andlise sera utilizado um programa informatico que facilitara o processo de codificagdo e

permitird uma maior seguranca quanto a manutencao do anonimato.

Comprometemo-nos por ultimo, a tornar acessivel & Unidade Local de Matosinhos, os resultados da

investigacao.
Segue em anexo o projeto do estudo e modelo de consentimento informado.
Porto, 10 de Maio de 2007

Pede deferimento, (Maria Alice Correia de Brito)
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Exmo. Senhor.

Presidente do Conselho de Administragdo da Unidade Local
de Saude de Matosinhos

Assunto: Adenda ao pedido de autorizac@o para a realizagdo da recolha de dados para estudo de

investigagao.

Maria Alice Correia de Brito, tendo solicitado autorizagdo para a realizacdo da recolha de dados para o
estudo que pretende realizar, no dominio do autocuidado, na ULS Matosinhos, vem por este meio
clarificar que, pelo facto de nos servigos de Medicina se encontrarem com maior frequéncia pessoas cuja
situacdo de doenga € geradora de dependéncia no autocuidado, optaremos por selecionar o0s
participantes a partir desses servigos. Assim, 0s participantes, pessoas que apresentem uma
dependéncia pela primeira vez, poderdo ser selecionados em qualquer dos servicos de Medicina,
Ortopedia e Cirurgia do Hospital Pedro Hispano. O primeiro contacto terd lugar no servigo, os restantes

trés contactos realizar-se-do no domicilio.

Gratos pela atencéo dispensada,

Porto, 28 de Junho de 2007

Pede deferimento,

(Maria Alice Correia de Brito)

| 220 |



| Anexos |

Exmo. Senhor.

Presidente do Conselho de Administracdo da Unidade Local

de Saude de Matosinhos

Assunto: Adenda ao pedido de autorizagdo para a realizacdo da recolha de dados para estudo de

investigacao.

Maria Alice Correia de Brito, professor adjunto na Escola Superior de Enfermagem do Porto, a
desenvolver o estudo intitulado “A reconstrugdo da autonomia ap6s um evento gerador de dependéncia
no autocuidado — Uma Teoria explicativa” na ULS Matosinhos, no dmbito do Curso Doutoramento em
Enfermagem no Instituto de Ciéncias da Salude da Universidade Catdlica Portuguesa, vem por este meio
apresentar uma adenda ao pedido de autorizagdo para o desenvolvimento do estudo (ja anteriormente
autorizado).

A justificacdo para este pedido tem fundamento nos resultados da andlise dos dados recolhidos até este
momento. Revelou-se importante realizar uma analise retrospetiva, a partir da documenta¢é@o produzida
pelos enfermeiros, das pessoas que, no momento da alta, no ano 2007, apresentavam alguma
dependéncia no autocuidado e posterior contacto telefénico com alguns utentes. Os objetivos da
entrevista telefénica sdo, por um lado, caracterizar a evolu¢gdo da condi¢cdo de saude e, por outro,
identificar os recursos utilizados. Do conjunto de pessoas entrevistadas iremos selecionar algumas, para
aprofundar o conhecimento sobre os fatores que influenciaram o processo de reconstru¢do da autonomia.
Para isso, realizaremos entrevistas no domicilio sob consentimento expresso das pessoas (0 modelo de

consentimento a usar sera o que ja foi autorizado no pedido inicial).
Gratos pela atencéo dispensada,
Porto, 22 de Abril de 2008

Pede deferimento,

(Maria Alice Correia de Brito)
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Exmo. Senhora

Enfermeira Diretora da Unidade Local de Salde de

Matosinhos

Assunto: Dar continuidade a estudo de investigacao.

Maria Alice Correia de Brito, professor adjunto na Escola Superior de Enfermagem do Porto, a
desenvolver o estudo intitulado “A reconstrugdo da autonomia apés um evento gerador de dependéncia
no autocuidado — Uma Teoria explicativa” na ULS Matosinhos, no ambito do Curso Doutoramento em
Enfermagem no Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa, vem por este meio
solicitar que Ihe sejam fornecidos alguns dados que lhe permitam o desenvolvimento do estudo ja
devidamente autorizado.

A recolha de dados est4 a ser efetuada desde Setembro de 2007, através da gravagéo de entrevistas e o
registo das observacdes de pessoas que estdo a viver a transicdo para a dependéncia, estando previstos
quatro contactos com cada participante. Um primeiro contacto, ainda no internamento, no Hospital Pedro
Hispano. Os restantes contactos decorrerdo no domicilio: o segundo contacto, uma semana apds o
regresso a casa, O terceiro, um més apds 0 regresso a casa e 0 quarto, trés meses apds 0 regresso a
casa. S6 se dard por terminada a recolha de dados quando se verificar a saturagcdo tedrica das
categorias, de acordo com o0 método utilizado para a analise dos dados, a Grounded Theory.

Assim, em Abril de 2008, pelo numero reduzido de participantes e a partir dos resultados da analise dos
dados recolhidos, revelou-se importante realizar uma analise retrospetiva, a partir da documentagéo
produzida pelos enfermeiros, das pessoas que, no momento da alta, no ano 2007, apresentavam alguma
dependéncia no autocuidado. Prevendo-se o contacto via telefone dessas pessoas para, por um lado,
caracterizar a evolugao da sua condicdo de saude e da dependéncia, por outro, identificar os recursos
utilizados.

Desta fase do estudo ja efetuamos a andlise dos dados, fornecidos pelo servigo de informética da ULS
Matosinhos, que nos permitiu identificar as pessoas que no ano 2007, no momento da alta, apresentavam
dependéncia no autocuidado. Também ja realizarmos o pré-teste do conjunto das questdes a realizar via
telefone. Os ndmeros de telefone e os nomes dos utentes, para a realizagdo do pré-teste, foram-nos
facultados, através da consulta do programa SONHO, pelo Enfermeiro Renato Pinto, sendo os
telefonemas efetuados no seu gabinete, no Hospital Pedro Hispano.

Neste momento, para prosseguirmos com a recolha de dados precisamos que nos sejam fornecidos os
restantes nimeros de telefone e os nomes dos utentes a contactar. Para tal, deixamos no secretariado da
direcdo, em ficheiro do Excel, a lista dos nimeros de episodio de internamento aos quais esses dados
podem ser associados. Também solicitamos que seja designado um local de onde possamos realizar os
telefonemas a essas pessoas, a partir do Hospital Pedro Hispano.

Apos efetuarmos a analise das respostas as questdes obtidas via telefone selecionaremos cerca de 10
pessoas, com 0 objetivo de aprofundarmos o conhecimento sobre os fatores que influenciaram o
processo de reconstrucdo da autonomia, as quais realizaremos entrevistas no domicilio com o seu
consentimento expresso.

Gratos pela atencéo dispensada, disponiveis para qualquer esclarecimento,
Porto, 24 de Setembro de 2008

Pede deferimento,

(Maria Alice Correia de Brito)
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Anexo 3 — Autorizacado para a realizagdo do estudo
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ASSUNTO: Trabalho de Investizagio sobre * A Reconsirecio da Autonomia apis um Eventy Gerador de Dependéncia no
acoctidado — Uma Teoria Explicativa”

Na sequéncia da carta V. Exa., referente ao assunto mencionado em epigrafe, e na
sequéncia do despacho da Sra. Vogal Executiva, de 13 de Junho de 2007 informa-se que
o estudo estd autorizado desde que cumpridas as indicagdes da Comissio de Ftica as

quais se transcrevem:

“Falta especificar em que servicos vai decorrer o estudo e obter a autorizagio dos

respectivos servigos”
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Na sequéncia da carta V. Exa.. referente 20 assunto mencionado em epigrafe, ¢ no
sequéncia do despacho da Sra. Vogal Executiva, de 16 de Julho de 2007 infonma-se que
o estudo esth autorizado desde que cumpridas s indicagdes da Comissio de Etica as

quEtis $€ rAnSerevem:

“Reavaliado o pracesso, decidiz-se nada opor i sua realizagdo.”

Com os melbores cumprimentos.

A Director do Departamento de Gestao Recursos Humanos e
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o Lurdes Andrade)
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Rua Dr. Anténio Bernardino de Almeida
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Assunto: Pedido de autorizagio para a realizagic do projecto de investigagio: * A
reconstrugiic da autonomia apds um evento gerador de dependéneia no auto cuidado —
Uma Teoria explicativa.”

Na sequéncia da carta de V. Exa,, referente ac assunic mencienado em epigrafe, e em
conformidade com o despacho do Sy, Enfermeiro Director, de 20 de Maie de 2008,
informa-se que ¢ estudo se encontra awtorizado nos termos definidos pela Comissdio

Ftica o qual se transcreve:
“ Foi decidido nada a opor a adenda do estudo ja aprovado anteriormente.”

Com 0s melhores cumprimentos,

A Dirtcixom do rtamento de Gestdo de Recursos Humanos ¢ Gestio Documental
(M e Turdes Andrade)
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Anexo 4 — Guido de entrevista

Guido de entrevista

Introducgdo: na realizacédo da entrevista é fundamental relembrar o inquirido que a entrevista sera gravada em audio e

seguir os pontos deste guido entrevista:

Dimensao

Condi¢des pessoais

1.
2.
3.

No oM

Condig6es pessoais;
Condi¢des da comunidade;

Percecado das mudancas verificadas/vao verificar;

3.1. No nivel de pendéncia;
3.2. Na condigado de saude;
3.3. Na familia.
Significados;

Atitude face aos cuidados;

Suporte percecionado;
Recursos.

Tépico
Idade

Questao

Formacéo académica

Atividades do dia-a-dia

Qual é/foi a sua profisséo?

O que fazia nos tempos livres?

Evento gerador de dependéncia | O que o levou a ficar dependente no
autocuidado?
Dependéncia no autocuidado Avaliar dependéncia no autocuidado, por

formulario (Duque; 209)

Mudancas/situagdo atual

Respostas  dos

psicolégicos

processos

Como se sente relativamente a condigdo atual?

Condigdo de salde

O que mudou na sua condigdo/saude?

Consciencializagao

Percecdo das mudangas

Quando é que percebeu as mudancas?

Conhecimento das mudancgas

O gue mudou na sua vida?

Reconhecimento do que mudou
e tera que mudar

O que tera que mudar na sua vida?

Pode descrever-me um dia da sua vida poés
[evento gerador de dependéncia]?

Significados

O que sente quando ndo consegue fazer as suas
coisas?

O que significa para si depender dos outros?

O que significa para si usar cadeira de
rodas/andarilho/bengala/canadiana?

Condicdes da comunidade

Prestacéo de cuidados

Quem o vai ajudar aquando do regresso a casa?

Quem o tem ajudado nas atividades do
autocuidado, como tomar banho, vestir-se, usar a
casa de banho, etc.?

Recursos Tem ideia dos recursos que vai precisar?
Jé requereu algum recurso?
Ja teve acesso a algum recurso?
Que recurso/s esta a utilizar?
Suporte Familia/pessoas significativas Que tipo de apoio tem tido, da familia, amigos?

Econémico

Requereu algum tipo de apoio, nomeadamente,
econémico?

Envolvimento

Tem alguma duvida relacionada com esta nova
condicao?

Quando tem dividas a guem recorre?

Onde procura informagdo sobre a sua nova
situacéo?

O que esta diferente

Avaliagdo da dependéncia no
autocuidado

Avaliar dependéncia no autocuidado,

formulario (Duque, 2009)

por

Nivel de mobilidade

Avaliar nivel de mobilidade

Percecdo das mudancas

Avaliar percecéo das mudancas

Processos corporais

Avaliar alterag8o dos processos corporais

Habitacdo Verificar alteracdes realizadas na habitagcéo
Significados Avaliar significados atribuidos
Envolvimento Informacéo solicitada

Atitude face ao cuidado

| 226 |




Anexo 5 — Andlise das entrevistas e notas de campo

| Anexos |

Temas Categorias Propriedades Dimensdes
A reconstrucéo Processo Tempo No inicio precisa de mais ajuda, agora menos. (P13) N&o tenho a certeza, mas foi preciso dois ou trés meses para eu fazer sozinho.
da autonomia (P15) Passado mais ou menos dois meses depois de ser transferida, ou trés depois do acidente. (P16) Isso demorou algum tempo,
mas conseguiu-se. (P16)
Inicio E foi ai que comecei o processo de ganhar autonomia [chegada a Alcoitéo]. (P16) Na fase inicial do processo de adaptacgéo. (P16)

No inicio, quando vim para casa foi complicado, porque é muito diferente (P16) E agora ja vou sem problemas, mas no inicio foi
bastante complicado. (P16)

Tomar decisdes

Fazer escolhas

A escolha da cadeira foi feita na satde ocupacional. (P16) E depois, fui eu que escolhi esta, sem bragos, de cor preta e com estes
pedais. (P16) E a cadeira é a minha medida (P16) Se tiver por onde escolher, vou a outro sitio. (P16)

Informagéo

Opinido profissional

E numa das ultimas consultas, o ortopedista propds-me operar a perna esquerda, para eu ficar mais ativo. (P11) o ortopedista
propds-me operar a perna esquerda. (P11) Entretanto, aceitei ser operado. E, passado mais ou menos um ano, ele voltou a chamar-
me e perguntou se eu continuava interessado em ser operado. (P11) Se eu sabia, ja tinha aceitado ha mais tempo. (P17) a
terapeuta da a sua opiniéo quanto as caracteristicas que a cadeira deve ter e o que seria mais Util e melhor para mim, visto ser ela
que sabe disso. (P16) Por acaso, amanha vou falar com um professor que da aulas de Ténis adaptado. (P16) S6 que chegou a uma
altura que a minha médica disse que tinha mesmo de ser e entéo ai eu aceitei, (P17) Um dia destes até fui ao Centro de Saude
mostrar & enfermeira. (P15) A doutora esta sempre a dizer faca-a andar, faca-a girar. (P12)

Catélogos Eles mostram catalogos (P16) E eles também tém catélogos com as diferentes opg6es para que possamos escolher aquelas que
melhor se adequam a nossa casa e a nés. (P16)

Internet Sim, costumo. Vou a paginas da Internet para ver sobre as Ulceras, infe¢cdes urinarias e outros assuntos. No outro dia, encontrei
informac&o sobre a importancia da ingestéo de tomate para prevenir infe¢des. Para o intestino funcionar melhor o que devo, ou néo,
comer. Tenho esse habito de ir procurar informagdo na Net. (P16) Também, mas nesse aspeto vou as vezes a loja onde costumo
comprar as coisas para ver se tem novidades. (P16)

Familiar E ent8o esse meu neto disse-me para eu comprar uma bengala. (P12)

Antecipando Nos ja éramos sécios, porque sabiamos que um dia quando precisdssemos néo tinhamos ninguém. Por isso, como noés ja éramos

necessidades sécios decidimos vir para o Lar. E foi a melhor decisdo, porque temos aqui quem tome conta de nés (P20) senhor estd num Lar “por
opgéao”, porque “ja era sécio” e quando veio ca ainda com muitas capacidades. (P19)

Critérios Faco (esvaziamento da bexiga) de cinco em cinco horas. S¢ faco [algélia + saco coletor] em situagdes em que sei que vou estar
muito tempo num sitio que ndo tem casa de banho para fazer o esvaziamento da bexiga.(P16)

Gostos/preferéncias Aqui mais perto ha vela adaptada, mas eu ndo gosto de mar nem de piscina, ndo gosto disso, portanto nunca experimentei. Eu
quero fazer uma coisa de que goste, como o Ténis. (P16) Ha colegas meus que para ndo fazerem sempre o esvaziamento andam
sempre com a algélia, mas eu ndo gosto. Nao gosto mesmo! (P16) Eu mesmo quando vou a consultas a Lisboa, prefiro ir a uma
estacdo de servigo fazer o esvaziamento a levar sempre algélia

Coragem Eu andei muitos anos a recusar fazer a insulina, porque néo ter coragem de me picar. (P17)

Fatores que Caracteristicas pessoais | Idade Até a idade contribui [referindo-se ao facto de ainda ser muito jovem] (P16)

influenciam

Puxada a trabalhar

Sabe, senhora enfermeira, eu fui puxada a trabalhar. (P12) Eu era a mulher dos sete instrumentos. (P12) Houve uma altura em que
eu trabalhava nas fabricas das conservas, no matadouro e ainda vendia na rua. E tudo era pouco, porque ele [o marido] ndo
ganhava nenhum. E eu tinha de trabalhar muito para vestir os meus filhos, lhes dar de comer, para os casar e para tudo. (P12) Eu
trabalhava bastante. (P14)
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Determinacéo

E quando acabava o peixe na nossa fabrica n6s corriamos as fabricas todas. O que queriamos ganhar dinheiro. (P12) Quando o
meu marido morreu eu tinha 71 anos e depois disso o que eu trabalhei...Eu lavava de joelhos. Uma vizinha quando me via a lavar
passadeiras e coisas assim, até dizia — Oh! Vocé faz, o que eu ja ndo faco ha anos. E sou mais nova que vocé. Ou se calhar nunca
fiz. Eu gostava de tudo muito bem lavado. Até me gabavam. (P12) E néo posso refugiar-me, tenho que lutar e levar a vida para a
frente. Se precisar, solicito ajuda, mas é mais na base do esquecimento ou ndo chegar mesmo, ser impossivel. (P16)

Vontade de viver

A vontade de viver é muito grande e reconhego que as coisas sdo assim e tém que ser. (P16) Eu acho que € mesmo a vontade de
viver e de querer levar a vida para a frente que nos move. (P16)

Inconformismo

Eu comecei a fazer, porque ndo estava certo da forma como estava. De manha tinha que esperar por ela. E as vezes ela decidia e
vinha sé ao meio dia. Entdo um dia, eu e a minha mulher, dissemos — Vamos fazer isto. E os dois fomos fazer. (P15)

Confianga Comecei a ver que, naquilo que era possivel, eu ia recuperar, que ia conseguir. (P16) - Isto custa um bocadinho, mas eu consigo.
(P12)

Treino Isto é tudo uma questéo de muito treino. eu tinha pouca pratica, depois, com o treino, vais atingindo os teus objetivos. (P16)

Ter como objetivo a Méaxima O meu objetivo era ficar o mais autbnoma possivel. (P16)

autonomia

Ter como objetivo Méaxima E vir de (Alcoitdo) o mais independente possivel. (P16)

independéncia

Vontade E nessas alturas faz ele. Ele quer, mas de facto ele ndo faz bem. (P14) Depende muito da vontade da pessoa (P16) Depende
daquilo que a pessoa quer. (P16) E quero muito terminar o meu curso. (P16)

Solugéo Melhor Mas foi a melhor solugéo. (P20)

Pior

Local Liberdade Menor Aqui no Lar ha regras e temos de cumprir. (P20)

Liberdade Maior Né&o ha nada como a nossa casinha.(P20) Em nossa casa faz-se o que se quer e o que ndo se quer e sobra tempo. (P20) - Sabe,
nds estamos bem com os filhos, mas o melhor é a nossa casinha. (P12)

Suporte Espiritual Valha-me o Senhor (P12) E a morte, ndo é senhora enfermeira, 0 que me vale é que rezo muito. (P12) Gragas ao pai do céu, que
me tem tirado muitas coisas, mas juizinho também me da. Rezo muito a nossa senhora para manter o juizinho. (P12) Sabe o que
me vale. Eu rezo muito (P12); Entdo ndo fago, gragas ao pai do céu. (P12) Gosto muito. Gosto muito de ir ver igrejas. E estou com
muitas saudades da Igreja do Senhor de Matosinhos. Eu quando era nova as vezes fugia do trabalho para ir a igreja, o que eu
andava, depois o trabalho até corria melhor. Aquele bocadinho que gastamos numa missa, rende-nos como sei |4 o qué. E divino, é
divino. Eu tenho esta fé comigo. (P12) E disse — ai senhor de Matosinhos.... (P14) Entretanto, eu & vou recuperando e agora estou
muito bem, gracas a Deus. (P17)

Ligacdo Conforme fui vendo que ele estava melhor, também melhorei. Somos um para o outro. S&o muitos anos juntos. E a vida. (P15)

Nivel de autonomia Nivel de Energia Baixo Se fizermos um graficos representdvamos em curva, ora estd em cima como esta ca em baixo. (...) quando esta pior precisa de
mais.(P13) Estd um tempinho assim, com mais energia e de repente tem coisa qualquer que a faz ir 1a para baixo. (P13) Tem tido
algumas recidivas, tem dias que esta mais fluente do que outros. (P13) Precisa de alguma ajuda, porque fica cansada. (P13)

Elevado Quando esta melhor precisa de menos ajuda (P13)
Dor Intensidade E eu tenho muitas dores nos bragos. J& ndo posso. (P12) (...)Depois, conforme fui tendo menos dores, comecei a andar (P14)

Hospitalizacdo

E nessa altura estive internado, em coma, quase 3 meses. (P11) Estive internada. Depois de 13 dias internada, vim para casa.
(P14) E néo sei se foi de me mexer menos no hospital, quando estive internado, fiquei com dificuldade em andar. (P15) estive |4 5
meses (P16) Eu, aqui no Pedro Hispano, nem o banho tomava sozinha, nada, faziam tudo por mim. N&o fazia mesmo nada. Nem o
banho tomava sozinha, nem nada, faziam tudo por mim. (P16) Alias comia. Era a Unica coisa que fazia sozinha. Levantavam-me
para o cadeirdo e estava |4 2 ou 3 horas. Olhe senhora enfermeira, € como nas alturas depois de ser internada, eles tém que me
fazer tudo, porque eu fico muito mal. (P17)
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Orientacao profissional
para a autonomia

como ao nivel dos profissionais. Sabem trabalhar connosco. E fazem tudo para que sejamos auténomos. Eles s6 nos substituem em
casos extremos, em que de facto ndo é possivel fazer. (P16)

Pares

Tanto ao nivel do conhecimento das pessoas que como eu tiveram acidentes (P16)

Regras

O resto temos horarios e regras. Se tivermos fisioterapia as 9h ja sabemos que temos de acordar cedo para nos arranjamos. (P16)

Produtos de apoio

A cadeira e o carro sdo fundamentais para minha autonomia. (P16)

Expectativa Criadas pelos Elevadas Tenho 55 anos e estou muito bem. (P11) Tenho 76 anos e ha uns anos diziam que néo tinha hipétese de sobreviver muitos mais,

profissionais mas parece que se enganaram. (P17)

Realistas E numa das Ultimas consultas, o ortopedista propds-me operar a perna esquerda, para eu ficar mais ativo. Ele disse logo que 100%
ndo, mas que melhor ficaria. (P11) A minha mulher vai fazendo as coisas de casa. Eu agora néo faco nada, mas fui um homem de
muito trabalho, sempre cumpridor dos meus deveres. E felizmente ndo devo nada a ninguém, esta casinha é minha. (P15) L& os
médicos também foram muito sinceros comigo e isso foi importante, porque me disseram aquilo que eu podia atingir, mas sem me
darem falsas esperancas. (P16) O meu marido tem 69 anos e eu tenho 67 ainda ndo somos velhos, mas o que é certo é que ja
precisamos muito dos outros.(P14)

Conformismo Baixas Eu ja tenho 85 anos, nédo é brincadeira nenhuma. O médico até queria fazer a ligagdo do intestino e eu podia voltar a evacuar
normalmente, mas eu ndo quero. (P15) Até disse ao médico isto é por mais “quinze dias”, ndo vale a pena. N&o vale a pena. Tinham
que me operar, rasgar todo outra vez. Nao. Nao vale a pena. (P15) ja, sdo mais “quinze dias”. Isto € uma forma de falar, mas eu ja
tenho 85 anos. (P15) Apesar de tudo, se eu ndo tivesse feito o transplante ja tinha morrido. E tenho que viver com as limitagdes que
tenho. E um dia de cada vez. (P13) Eu tenho 60 anos e nédo esperava durar tanto. (P13) A nossa vida é assim. (P13)

Acessibilidade/ Rampas E importante a existéncia de rampas (P16)

Acesso

Obstéaculos Escadas (...) porque tenho receio de ter obstaculos, pode ter escadas, sitios para subir.(P16) Se ha um café que eu sei que tem escadas
prefiro ndo ir e opto por outro que ndo tenha. (P16)
Espaco Suficiente Ter espaco suficiente para manobrar a cadeira.(P16)

Insuficiente Porque a outra [casa] ndo tinha condi¢des para eu poder andar de cadeira de rodas. (P16)

Pequeno E néo é facil, porque a casa de banho embora tenha algumas adaptacdes é pequena. (P16)

Normalizado E agora, algumas lojas ja tém provadores maiores para nés. (P16) Sozinha, sem conhecer, vou apenas Shoppings, porque sei que
é tudo amplo e esta tudo adaptado. (P16)

N&o normalizado No prédio tenho acessibilidade, mas o Unico sitio a que posso ir é ao café, porque o passeio ndo é rebaixado. Por isso, se sair de
cadeira de rodas s6 posso andar aqui a volta do prédio. (P16)

Distancia Longa Eu até gostava de jogar Basquetebol, mas é muito longe.(P16) Embora, o Basquete fosse a minha 12 escolha, (...)mas é muito
longe.(P16)

Curta (...) se tivesse mais perto eu gostava, (...) (P16)

Conhecimento do Eu se vou a um sitio que nao conheg¢o nunca vou sozinha (P16)

ambiente

Elevador Eu de casa vou direta para a garagem, porque tenho elevador. (P16)

Estacionamento exterior E eu quando estava na outra casa ja tinha pedido um estacionamento e tudo. E aqui, apesar de ter garagem, estou a pensar pedir
estacionamento exterior para poder estacionar na rua. (P16)

Altura Alto Alias, as vezes, se as coisas ndo estivessem téo altas eu ndo precisava de qualquer ajuda. (P16)
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Alteracdes em casa

Nesta casa a Unica alteragdo que fiz foi na casa de banho tirei a banheira, o chéo ficou plano e coloquei um banco, que rebate para
a parede e uma barra de apoio no caso de me desequilibrar. (P16) Nao. Em Alcoitdo, no departamento de atividades da vida diaria
e tem |4 como devemos fazer as alteracdes e explicaram-nos tudo, deram-nos as medidas. (P16) Por exemplo, na outra casa como
tinha a banheira tinha uma tdbua para me sentar. Embora, como eu ndo tenho o equilibrio normal tinha medo de cair. (P16)

Da pessoa
dependente

Competéncias

Aprendizagem por
tentativa/erro

E depois comecei a reaprender a andar, ndo é como agora que se faz fisioterapia. (P11) Ele nem queria que tomasse banho de
banheira. Mas eu depois de me apanhar a andar bem, ja fazia tudo. Eu ia experimentando, ia vendo o que conseguia fazer. Se ndo
dava, agarrava-me ao que estava perto, a cama, a um movel. E foi assim. (P11) A mim ndo ensinaram [em relacéo a instrugdo para
cuidar da colostomia]. Um dia, pedi & minha mulher para me arranjar um saco de plastico, para deitar o saco de colostomia ao lixo,
depois, comecei a cortar a placa, e |4 fiz. Agora fago tudo de uma assentada. (P15)

Aprendizagem com a
ajuda dos profissionais

Eles la [Alcoitdo] ensinam-nos e depois ficam |4 a vigiar para ver se n6s fazemos bem, por isso temos mesmo que fazer. (P16) E
essas técnicas que aprendi 14 fazem muito jeito. (P16) L& tinha varios departamentos, onde me ensinaram a vestir, a tomar banho
sozinha. (P16) Foi no Alcoitdo que me ensinaram essas estratégias. (P16) Consegui aqui em casa, porque sai de 14 a fazer tudo
sozinha (P16)

Prestador de
cuidados

Competéncias

Aprendizagem por
tentativa/erro

Quem me ensinou? Olhe quem me ensinou, foi a minha cabeca e depois,(P18)

Aprendizagem com a
ajuda dos profissionais

quando ele esteve internado, as enfermeiras também me iam dizendo algumas coisas. (P18) A minha filha aprendeu |4 no hospital a
fazer tudo, a enfermeira disse-lhe como se fazia. Ensinaram a minha filha (P15) E ela vinha ca a casa quando era preciso trocar o
saco. (P15) Foi no hospital. Foram os enfermeiros, enquanto ele estava la no hospital. E foi facil. Explicaram-me duas vezes e
depois eu ja fazia sozinha. (P14) Ao olhar para os dedos da senhora verifico que as picadas nos dedos ndo estéo a ser efetuadas
no local adequado, por isso aproveito para instruir a nora, que estava presente, sobre como deve realizar a pesquisa enfatizando os
aspetos relacionados como o local da picada. (P17)

Assumir o papel

Proximidade

As vezes, quando eu estou doente, é a minha filha mais nova. Sabe, ¢ ela que esta mais por perto. (P14) - Sim ¢ ela [filha assumir
a PC]. Eu agora estou aqui na casa dela. J& estou ca ha uns dias, porque estava com gripe. E tenho mais duas filhas e um filho.
Séo quatro. E todos me ajudam. Bem, o meu filho ndo, porque mora em Sdo Mamede. Elas moram mais perto (P12)

Nas 24 horas do dia

Sim, de dia e de noite. Uma ficava durante o dia e a outra durante a noite, a tomar conta de nés. (P14)

Porque a pessoa ndo
faz bem

Trocar ele troca, s6 que ndo limpa tdo bem. (P14) Por isso, ele sé troca se ndo estiver nenhuma de nés em casa. Ele quando acha
que precisa trocar vem ter connosco. (P14)

Evitar acidentes

Quando ele troca, como néo limpa bem aquela argola fica a cheirar mal. (P14) Por isso, ele faz e n6s depois vamos ver se fica bem
para ndo haver acidentes. (P14)

Dever/Obrigagéo Olhe, tem que ser assim. Hoje ela, amanha nés. (P12) Eramos 4 irm&os e como era eu que vivia com eles em casa toda a gente
achou que eu tinha a obrigag&o de tomar conta dele. Sim obrigacao. (P18)
Compromisso dos Dispneia de esforgo Quando calga as meias, com esforco, fica com dificuldade respiratéria. (P12) Ela tem bronquite, por isso s6 vai fazer [referindo-se a
processos corporais fisioterapia] l& para a Primavera. (P12)
Dor Do6i-me muito [a perna). (P12) Tenho dores na perna (P15) Acho que o joelho ficou muito negro, durante muito tempo [hematoma
resultante da cirurgia] e d6i muito. (P14) Eu tentava calgar as meias s6 que doia. (14) mas da-me tipo céibra e eu ndo aguento.
(P14) Em 2003, 2004 comecei a sentir dores na perna direita, que era perna melhor. (P11)
Equilibrio Diminuido Porque ja néo tinha equilibrio suficiente. (P11)
Andar Compromisso A minha perna esquerda pouco mexe e esta mais pequena, o que dificulta o caminhar. (P20) O problema dela é as pernas, custa-

Ihe a andar. (P12) Depois do AVC eu fiquei a andar com dificuldade, andava meia torta. (P12)
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Obstipagéo O meu intestino é que tem andado preguicoso. Eu até bato na barriga para ver se vem alguma coisa. (P12) Sou muito presa e estou
muito tempo para evacuar. (P16)
Paresia Eu fiquei com um lado paralisado (P14)

Sou muito doente

Eu sou muito doente. Tenho muitas doengas, por exemplo diabetes, as plaguetas baixas e 0 meu figado funciona muito mal. (P17)

Agravamento da
condicédo de saude

Nos Ultimos tempos, a sua condigdo tem-se deteriorado (P19)

Deixar de andar

Foi do AVC, porque até ai ela andava muito bem e fazia tudo. (P12)

Ulceras de pressdo Grau lll [Apresenta Ulcera grau Il no trocanter direito, na regido sacro e nos calcaneos] Estas feridas, é de estar sempre na cama. (P18)
Apatia Esta apatico, indiferente a nossa presenga. Ele nos Ultimos meses tem piorado muito. (P19)

Confusao As vezes fica agressivo, muito confuso. N&o sabe onde esta e néo diz coisa com coisa (P19)

Mobilidade Diminuida Segundo os médicos, o meu desenvolvimento, da fase de crianga para adolescente, foi muito grande e o corpo, devido a doenga

que eu tive, ndo deixou desenvolver a anca esquerda, por volta dos 16 anos a perna esquerda comecou a ndo querer trabalhar igual
a direita (P11) Desde ha dois anos que esta assim, mais parada. (P12)

Luxagdo da prétese

E ja estava na cama da enfermaria e ndo sei se foi de me mexer, numa determinada altura a prétese saltou fora. (P11) S6 que
entretanto voltou a sair, e dessa vez foi durante a noite. E eu tive de voltar a ser operado. (P11) porque fazia tudo com a perna
direita e agora ndo. Por isso, é que eu dei cabo da direita, acabou por dar um estouro. (P11)

Problemas 6sseos

Sim, porque ja comeco a ter problemas nos pulsos e nos ombros por causa das transferéncias. (P16)

Regime
medicamentoso

Conhecimento

Medicamento

Ela conhece bem os medicamentos e sabe como e quando tomar. Eles estdo todos aqui nesta saca e eu escrevi nas caixas como
se toma. Por favor, pergunte-lhe para ver se ela sabe. (P12) De facto, a senhora conhecia os medicamentos, efeito terapéutico,
quando e como devia ser tomado. (P12)

Evento gerador de Alzheimer (...)tem doenca de Alzheimer.(P19)

dependéncia
AVC E foi um AVC leve. (P12) O AVC foi em 2007. (P13) Tive um AVC. (P14)
Cirurgia Na cirurgia o que me fizeram foi fixar a perna a anca. (P11) Fui operada ao joelho. Esta a fazer trés meses que eu fui operada (P14)
Colostomia Facgo para um saquinho [Colostomia]. (P15)

Insuficiéncia cardiaca

Sabe que ela também tem alguma insuficiéncia cardiaca e é disso. (P13)

Lesdo D11 e D12

Tive um acidente rodoviério, a 15 de Setembro de 2007 (P16)

Paramiloidose

Eu tenho Paramiloidose e fiz um transplante ha 16 anos e sdo essas coisas todas juntas que me fazem estar assim. (P13) Ela tem o
comprometimento de alguns 6rgéos pelo facto de sofrer da Paramiloidose. (P13)

Tétano

Com 14 anos apanhei Tétano (P11)

Estratégia adaptativa

Andar apoiado em
pessoa

Comecei a andar com a enfermeira (P11)
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Andar apoiado nos
moveis

Agarrado a cama [andar] (P11) Agarrava-me as coisas e com as canadianas [para andar] (P14)

Andar por casa

Comecei a andar, no inicio s6 por casa.(P14)

Andar com auxiliar de
marcha

Depois, comecei a andar com uma canadiana e agora ando s6 com esta bengala. (P14)

Ter mais cuidado

Escolher o caminho

N&o, mas tenho mais cuidado. Ando sempre com a bengala e tenho mais cuidado por onde passo. As vezes vou dar uma volta
maior, mas o caminho é melhor. (P14)

Calgar meias

As meias o que fago é colocar a perna para tras e puxo.(P11)

Gerir energia

Quando estava cansada sentava-me e foi assim. (P14) Eu quando estou cansado paro, tomo um bocado de ar, 14 vou controlando.
(C15) Eu comego, entretanto canso-me e ele ajuda-me [referindo-se ao marido]. (P13)

Comprimento das
sondas

Por isso, eu na faculdade uso sondas mais compridas que me facilita chegar a sanita ficando na cadeira. (P16)

Uso de barras de apoio

Eu agarro-me aquilo [barra de apoio] e ela da-me banho, porque eu tinha medo de cair, de escorregar. (P15)

Indicador de Espaco entre consultas | Aumento E agora ja sé tenho consulta daqui a meio ano, por isso € sinal que ja estou melhor. (P11)
resultado
Verbalizagao Melhoria Eu fiquei muito melhor. (P11) Faco aquilo que ndo fazia. (P11) Eu acho que me adaptei bem [realizacdo auto algaliacao].(P16)
Fazer bem E eu fago bem. (P16) Sim, funciona bem. (P15)

Nao fazer bem

Por acaso, acho que ainda ndo me adaptei bem nessa parte. (P16) Tento controlar a ingestédo de agua, para nao fazer mais
esvaziamentos da bexiga. Eu sei que, num esvaziamento ndo deve ultrapassar 500ml, de acordo com os célculos da médica, e isso
pode acontecer se eu beber mais liquidos. Eu como sopa, legumes, fruta e cereis de fibras ao pequeno-almogo, mas nédo é
suficiente. Se eu fizesse mais vezes marcha ajuda muito. Isto nunca correu bem. (P16) Eu agora optei por fazer a noite e tem dias
que corre bem e outros em que corre bem, as vezes fico surpreendida, mas geralmente ndo corre bem, porque demoro muito
tempo. (P16)

Retomar atividade social

Frequentar locais

E ainda me custa ir a certos locais que dantes frequentava e agora néo frequento, porque sei que estéo la pessoas conhecidas. E

habituais essas pessoas vao ver-me, vdo olhar-me e eu evito esses locais (P16) H& cafés que eu nédo vou, ndo quero mesmo ir, para ndo
estar com determinadas pessoas. (P16)
Voltar a sair Ainda hoje vou ter com um amigo ao centro do Porto, vou aproveitar o Sol. Costumo ir ao banco, vou dar umas voltinhas. Olhe, vou

gastar o passe, porque eu tenho o passe e néo for outra coisa dou uma volta de autocarro. (P15) Tenho ido a faculdade, alias vou e
venho todos os dias sozinha. (P16) Ainda hoje fui & faculdade, no regresso passei pelo Shopping. (P16)

Nivel de capacidade

Por comparacéo:
Melhor

ele sé subia um degrau de cada vez e agora sobe um a seguir ao outro. (P11) E j& me sento no autocarro, porque nunca me
sentava. (P11) E para comer tinha que me encostar & mesa e manter a perna sempre esticada.(P11) Para subir as escadas, eu
subia agarrado ao corrimdo. Hoje ja ndo, subo e desgo sem me agarrar. E claro que a perna néo sobe toda, sobe mais ou menos 30
cm, mas é o suficiente para subir a escada. (P11) Eu sinto, que a perna ja ndo esta téo solta, que ja esta fixar-se, ando melhor do
que antes (P11) porque fazia tudo com a perna direita e agora ndo. (P11) E nessa altura fiquei bom, fiquei direitinho (P11)
Complicado foi o processo de adaptacdo em casa, mas agora ja fago tudo, até ja conduzo. (P16)
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Dominio do
procedimento

E eu disse-lhe que ja fazia com facilidade (P15) Quando fica um bocadinho vermelho, coloco clara de ovo batida em castelo e fica
logo bom. Mas é muito raro precisar. (P14) E sou eu que faco tudo, troco, lavo. Fago tudo. (P15) Se tomo banho, aproveito para tirar
tudo e tomar banho sem nada. Depois, coloco tudo novo, saco e placa. (P15) N&o tenho problemas nenhuns. Ele até me perguntou
se eu estava apto a fazer isto. Eu de resto fago tudo sozinha, visto-me, saiu de casa. As vezes, de manh, as pessoas ainda estdo a
dormir e eu tomo banho, arranjo-me e saiu sem qualquer dificuldade. (P16) Ndo. Mesmo quando vou para a faculdade faco l&. Eu
ando sempre com uma sonda na carteira, pois posso precisar. S6 o caso de eu ir a uma festa ou, por exemplo, como no ano
passado que fui a queima das fitas e eu sei que ndo vou ter condigdes, prefiro ir com algélia. Eu assim posso estar descansada.
(P16) E isso é muito importante para as situa¢es de quedas e, por acaso, na 22 feira cai [hoje é 63], e consegui passar facilmente
para a cadeira. Foi. Eu estava com uma mochila que estava bastante pesada ao coloca-la para tras a cadeira virou e eu cai. Foi
uma coisa muito rapida, quando me apercebi ja estava no chéo. E quando vou a praia é igual, faco a transferéncia para a areia e
depois da areia para a cadeira. Por acaso, ainda pensei que como néo fazia essa transferéncia ha muito tempo fosse ter dificuldade,
mas ndo tive. E na segunda-feira tive de a fazer e correu bem. (P16) Entretanto, eu Ia vou recuperando e agora estou muito bem
(P17)

Numero de acidentes

Os acidentes, tipo sair o saco, ainda aconteceram algumas vezes, porque ela tinha medo de fazer forca e magoar. (P15)

Controlo de sintomas

E quer ver o agUcar no sangue até tem estado muito bem (mostra registos dos valores da glicemia capilar da Gltimas semanas).
(P17) Tenho os dedos e a barriga todos picados, mas valeu a pena, porque o aglcar desceu muito. (P17)

Tornar-se um habito

Eu fui-me habituando a fazer assim. (P11) Mas eu ndo me dou. N&o consigo, ja estou habituada em relagdo ao uso da bengala do
lado contrario ao membro lesado). (P12) Como j& estava habituada a fazer transferéncia do chéo para a cadeira, foi facil. (P16) Eu
também me habituei, ndo é? (P17)

Reformulacao face ao Positiva No inicio, custava-me, porque nédo era sé pedir o copo, pedia muito mais coisas. Agora, peco normalmente, como qualquer pessoa
pedir ajuda que tem que pedir qualquer coisa.(P16) Realmente, os armérios sdo muito altos, a minha mée também tem que subir a um banco
para chegar alguma coisa que esteja |a mais acima. Portanto, agora para mim é normalissimo pedir isto ou aquilo. (P16) E nédo peco
a pensar tipo — o que é que as pessoas vao pensar. Ndo. Quando vou ao Shopping e néo chego, por exemplo, a uma certa
camisola peco ajuda, sem problemas. (P16) Eu dantes evitava sair, ir ao Shopping fazer essas coisas, mas agora ja ndo.(P16) E
agora vou e se tiver de pedir ajuda pe¢o se néo preciso ndo peco. (P16)
Negativa
O que estéa diferente | Ajuda de pessoa para E assim, preciso de ajuda para fazer a picada no dedo, para ver o aglicar no sangue e para dar a insulina. Quando estou em casa é
GRT diabetes o meu marido que me faz e quando estou aqui [papelaria da nora] é a minha nora. (P17)
Peso corporal Aumento Estou muito gorda, ndo estou, senhora enfermeira? Pois estou, porque eu era mais magra. (P12)
Diminuicéo

Auto algaliagdo

Eu fago auto algaliacéo e eles contribuem com as sondas. (P16)

Compromisso no andar

Nesse tempo que estive em coma perdi o andar (P11) A minha perna tinha de estar sempre esticada. (P11) E entretanto, pela
deterioracdo da anca, eu ao andar a perna direita ia para cima da outra. (P11) O problema dela é as pernas, custa-lhe a andar.
(P12) Depois do AVC eu fiquei a andar com dificuldade, andava meia torta. (P12) Esta bengalinha uso por causa da perna. (P15) A
minha perna esquerda pouco mexe e esta mais pequena, o que dificulta o caminhar. (20)

Dependéncia para
cuidados a colostomia

Sou eu que limpo e troco tudo, porque tem que trocar o saquinho. (P14)

Dependéncia para tomar
banho

O banho...é a minha filha mais nova que me da banho. E assim. As vezes, até tomo na casa dela. Outras vezes, é na minha casa. E
de chuveiro. Eu dantes tomava na banheira, mas agora ndo da. Eu ndo consigo, porque ndo consigo passar para a banheira. (P12)
Para tomar banho, o meu marido a ajuda-me. (P13) Eles (enfermeiros no hospital), de manh&, davam-me banho. Perguntavam-me o
que eu queria vestir e davam-me banho. (P14)

Dependéncia para
vestir-se

A minha filha. Eu para me lavar, eu conseguia, mas vestir ndo. Isto [vestir] também é mais dificil, porque eu tenho que calcar meias
elasticas. E é muito dificil. (P14) Como tenho dificuldade a dobrar ao nivel do abdémen, também tenho dificuldade em calcar as
pelgas e a minha mulher calgca-me. (P15) as vezes, a minha mulher ajuda-me a vestir as calcas. (P15)
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Evitar pesos

O médico até diz para evitar andar com pesos. (P11)

Fazer as compras

Agora, ndo fago as compras. N&do posso. Com a bengala o que é que eu consigo trazer no brago e tenho muitas dores nos bragos.
Ja ndo posso. (P12)

Nivel de mobilidade

O problema é que ela julga que ficar na cama € que é bom, mas eu insisto com ela. De manh4, fica na cama até as 10, 10:30. ]
Depois toma o pequeno-almogo e s6 depois é que se arranja. As vezes vou dar uma volta maior, mas o caminho é melhor. (P12) E
esta perna que estad manhosa. (P12)

Nunca mais fui quem era

Até 2007, fazia tudo sozinha, ia as compras, fazia 0 comer e arrumava a casa. Depois de me dar aquilo (AVC), nunca mais fui quem
era. (P12)

Perda do emprego

O Unico problema é o trabalho, porque eu trabalhava na construcao civil, a puxar ferro e nas maquinas, e agora nao da. (P11) Isto
do trabalho, agora ainda é pior, se eles ndo déo aos "direitos" aos “mancos" ainda é pior. (P11)

Deixar de fazer as
coisas de casa

Eu tenho 84 anos e até aos 82 eu fazia tudo em casa, fazia o trabalho de mulher e do homem. (P20)

Andar com auxiliar de
marcha

Até ja andava com uma bengala, porque ja ndo tinha equilibrio suficiente. (P11) Eu quando fui operado a perna direita andei um
més de cadeira de rodas. Eu saia da cama e ia para a cadeira de rodas e da cadeira de rodas para a cama. Eu podia por o pé no
chédo, mas sem fazer carga. (P11) - Uso bengala para andar ha muito tempo. Ha mais ou menos dois anos. E esta perna que esta
manhosa. (P12) E entdo esse meu neto disse-me para eu comprar uma bengala. E olhe que ele é muito inteligente. E em relacéo ao
usar bengala, ele tinha raz&o. Eu comecei a andar melhor e mais direita. (P12) - E esta, a direita. — [J4 experimentou usar a bengala
do lado esquerdo?, questionei] (NC12) porque ando com esta bengalinha. (P14) Comecei a andar, no inicio, sé por casa, agarrava-
me as coisas e com as canadianas (P14)

Compromisso no sentar

Também me sentava todo de lado. (P11)

Dependéncia no
autocuidado

Na fase inicial, séo os enfermeiros, que nos fazem as mobiliza¢6es das articulagées, ajudam no banho, ajudam a vestir, porque
depois temos que fazer nés, quando aprendemos. Ele estd muito dependente. N&do esta acamado, mas ndo ajuda muito. (P19)

Dependéncia para tomar
banho

Eles (os enfermeiros no hospital) de manh& davam-me banho. Perguntavam-me o que eu queria vestir e davam-me banho. (P14)

Dificuldade em por-se de
pé

Eu tentava levantar-me e caia. (P14)

Dor

Em 2003, 2004 comecei a sentir dores na perna direita, que era perna melhor. (P11) O que aconteceu a sua perna? - D6i-me muito.
(P12) O que acho é que foi muito tempo o joelho muito negro (hematoma resultante da cirurgia) e déi muito. (P14) E Eu tentar calgar
as meias € que doia (P14) Também, ndo aguentava mais, porque ficava com dores nas costas. (P16)

Mudanca de casa

Eu agora estou aqui na casa dela (filha). (P12) Tivemos de trocar de casa (P16)

Mudam as rotinas

Muda muita coisa. Tive de mudar as minhas rotinas. O intestino funciona dia sim, dia ndo, sempre apds o jantar, mas s6 com um
supositorio e as vezes estou duas horas para evacuar. E vou-lhe dizer essa é a pior tarefa que eu tenho que desempenhar. (P16)

Tempo para realizar as
atividades

Mais

Mudou tudo. Mudou tudo. (P15) Mudancas foram muitas. Ainda hoje, na faculdade, se estava a comentar isso. Uma pessoa, até a
hora de acordar de manh& muda, porque preciso de mais tempo para me arranjar. (P16)
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Preocupagé@o com
alimentagao

Mée, tome o leite! - Este € mesmo proprio para ela (disse a filha mostrando o pacote de leite enriquecido com célcio). (P12) a noite a
minha mée come uma sopa cheia de legumes e um iogurte de cereais; de manha, ao pequeno-almogo, é deste leite, proprio; a tarde
leite com ché&: — dizem que faz muito bem, e péo; - quando esta na casa dela até é cevada que ela toma, porque eu ndo gosto; ao
almogo come peixe ou carne com batatas, arroz ou massa e dou-lhe sempre uma peca de fruta. — Esta a ser bem alimentada? (P12)
o peixe é sempre fresco. Eu ndo gosto nada de peixe congelado e se ndo gosto para mim, também néo dou a ela. (P12) Embora, eu
desde que vim de Alcoitéo s6 engordei 2 Kg, porque tenho muito cuidado com a alimentacéo que fago. (P16) Eu fago mesmo dieta,
porque sei que ganhamos peso mais facilmente e ndo é bom. (P16)

Reabilitacéo

Fiz fisioterapia, mais ou menos 2 meses. (P11) Depois fez terapia da fala e recuperou. (P13) Fui transferida para Alcoitdo, estive &
5 meses a fazer reabilitagcdo. (P16)

Uso de produto de
apoio

Sapatos sem corddes

E eu mesmo agora ndo aperto os sapatos, uso sapatos sem corddes, porque ndo consigo chegar aos sapatos. No lado direito
consigo, mas na esquerda ndo. (P11)

Barras de apoio

Sé na casa de banho. Um dos meus genros colocou duas barras para me agarrar enquanto estou a tomar banho. Eu agarro-me
aquilo (barra de apoio junto a banheira) (P15)

Cadeira de rodas

Eu sem a minha cadeira ndo conseguia fazer quase nada. Ela é “super” importante. Uma vez furou-se um pneu e eu fiquei “super”
aflita sem saber o que fazer. E tenho muito cuidado com ela. Ela tem muito valor para mim, fui eu que a escolhi e foi feita & minha
medida. E tenho de a conservar. A cadeira e o carro sdo fundamentais para minha autonomia. (P16) Hoje est& na sala das refei¢es
sentado na cadeira de rodas. (P19)

Carro adaptado

Tenho um carro adaptado. (P16)

Canadianas Tem que ser perto, porque eu aqui ando com uma canadiana, mas a rua levo as duas. (P20)

Bengala E uso bengala ha muito tempo. Ha mais ou menos dois anos. (P12) E em relagdo ao usar bengala, ele tinha raz&o. Eu comecei a
andar melhor e mais direita. (P12) N&o. Esta bengala é suficiente (comparando com a canadiana) (P12) - Esta bengalinha uso por
causa da perna. (P15)

Recursos Hospital E o Curry Cabral para a vigilancia pés-transplante hepatico. (P13) ao hospital, quando €é preciso (P14)

Camara Municipal

Alteracéo dos acessos

A Camara Municipal ja sabe [da necessidade de lugar de estacionamento a porta do prédio] e ja estéo a tratar do assunto. (P16)

Lugar de
estacionamento

A Camara Municipal ja sabe [da necessidade de lugar de estacionamento a porta do prédio] e ja estéo a tratar do assunto. (P16)

Apoio econémico

Foi a seguranca social que me chamou |4, porque eu solicitei o subsidio de apoio a terceira pessoa. Eu ja tinha ido a uma junta
médica para o seguro, mas agora foi para esse subsidio. (P16) N&do. E nunca me tinham dito nada. Até fiquei surpreendida,
chamaram-me, porque como eu ja tinha feito uma junta agora era para ver o meu grau de incapacidade. E é sempre uma ajuda.
(P16) Numa fase inicial tive 0 seguro, mas ja ndo tenho qualquer ligagdo com o seguro. Tenho o subsidio complementar, ndo sei se
VOu conseguir 0 apoio para terceira pessoa e as sondas que sao fornecidas pelo centro de saude. (P16)

Centro de Paramiloidose

Também temos a ajuda do Centro de estudos da Paramiloidose. L& ela também é vigiada em vérias especialidades como:
Nefrologia, Medicina fisica, Cardiologia, Neurologia e Dermatologia. (P13)

Centro salde

Ao Centro de Saude, sempre que precisamos, solicitamos a colaboragéo. (P13) Quando precisamos pedimos ao médico para vir ca
ou aos enfermeiros. (P13) E eles tudo fazem para disponibilizar essa ajuda aqui em casa, para evitar idas a urgéncia ou ao hospital.
(P13) Ao centro de saude (P14) N6s recebemos uma carta do centro da saude para ir Ia e fomos. (P15) O ano passado, ja a
enfermeira também ja tinha enviado uma carta para eu ir ao centro, porque queria ver como estava a colostomia e assim. Isto foi no
meio do ano passado. E |4 fui, levei uma carta para a enfermeira (P15) E ela, a enfermeira, disse-me que quando eu precisasse dos
saquinhos e do outro material podia ir I& buscar ao centro. E a partir dai vou |4 de vez em quando buscar material. (P15) Ao centro
de saude vou buscar as sondas para o esvaziamento da bexiga. (P16) Sempre que preciso a minha mée vai ao centro de salude
buscar. E séo eles que me dé&o todas as sondas. (P16) Eu acho que nunca fui |14 e esse € o Gnico apoio que tenho da parte deles.
(P16) Vém aqui do centro saude dar-lhe banho 2 vezes por semana e o resto vou fazendo como posso. (P18)
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Familia

E tenho mais duas filhas e um filho, s&o quatro ao todo. (P12) E todos eles ajudam. quando estou na minha casa tenho mais gente,
porque sao as filhas, os genros e os netos. (P12) Andamos sempre a volta dela. Ela nunca esta sozinha. (P12) Eles tém a vida
deles. Vém caé visitar-nos, mas eles tém a sua vida. (P13) E eu tenho trés filhas, mas uma deixou de trabalhar para tomar conta de
nés. Eu pagava-lhe 400 euros por més, porque ela deixou de trabalhar. Ela fazia as refeicdes, dava um jeito a casa, dava-nos banho
e tratava de nés. Ajudam muito (P14) Ela agora ja esta a trabalhar, mas esteve connosco uns quatro meses, seguidos. Ela ndo ia
para casa. A noite, é a mais novinha que fica connosco, essa ainda fica. E um amor de uma filha. Elas s&o todas boas, mas a minha
mais novinha ai Jesus, é formidavel. Ela vive connosco. Durante o dia ela toma conta do estabelecimento, e ajudam-se umas as
outras. (P14) Uma trata das roupas, a outra faz outra coisa. Uma ficava durante o dia e a outra durante a noite, a tomar conta de
nés. (P14) E os meus filhos vao-me ajudando [trés filhas e um filho] (P14) A minha fila mais velha anda com o pai para todo o lado.
Ela vai com ele as consultas e aos tratamentos, porque ela é muito desenrascada para estas coisas. (P14) minha filha é cabeleireira
e vem almogar aqui a casa. Por volta da 1h e 30m é que ela esta aqui. (P15) A minha filha continua a vir ca, vem almogar todos os
dias. E a outra, mora mais longe, mas vem sempre ao Sabado. (P15) E muito bom ter a minha filha aqui muito perto, ela passa por
aqui todos os dias, as vezes de manhd, ao meio dia e a tarde. Parecendo que n&o, € um grande apoio. A minha mulher vai fazendo
as coisas de casa. (P15) A minha mulher 14 me vai ajudando, até para me vestir as vezes. Ela faz-me muito jeito. (P15) Sim. Faz-me
muito jeito. Se ela me vai embora....eu quero ir a frente dela. Se ela vai a minha frente vai-me fazer falta. (P15) Até quando venho
para casa quem me vale é o meu marido e a minha nora que me fazem tudo. (P17) Sou eu, mas também tenho um familiar & na
camara que também me da uma ajuda. (P16) Ele quando teve o AVC tinha 67 anos e vivia com a minha mée e eu. Depois em 99 a
minha méae faleceu e eu fiquei s6 com ele. E eu ainda trabalhava na altura, porque ele ajudava-me muito, andava com a canadiana,
ia a casa de banho. Ele, nessa altura, precisava de alguma ajuda, mas nédo tanto como nos Ultimos anos. (P18) Nds nédo temos
familia perto. (P20)

Lar

Noés pagamos por més 530 euros aqui no Lar, corresponde a 80% das nossas reformas e fico com 20% para as mossas coisas.
(P20) Sabe, sédo reformas pequenas. E se aumentar o nivel de dependéncia eles passam a ficar com 85%. (P20)

Vizinho

A tarde, quando vou [a filha ] trabalhar, fica aqui uma vizinha, faz-lhe companhia. (C12) Para passar para o cadeirdo ja n&o consigo,
tenho de pedir ajuda a um vizinho. E se ele ndo esta o meu pai fica sempre na cama. (P18) Por exemplo, hoje vieram dar-lhe banho
e deixaram-no no cadeirdo e depois eu pe¢o a um vizinho para o passar para a cama. (P18)

Suporte

Enfermeiros

Insuficiente

As enfermeiras do centro de salde vém duas vezes por semana, mas ndo chega. (P18) As enfermeiras foram |4 a minha casa,
foram ver se eu estava bem. (P12)

Significados

Momentos criticos

Dificil

As vezes eu vejo-me um pouco atrapalhado. Quando ela entra nessas fases criticas é muito dificil. (P13) Isto é muito dificil. (P18)
Ele estd muito bem e de um momento para o outro fica transtornado, ndo diz coisa com coisa. Fica agressivo. Nessas alturas nédo
sabemos o que fazer, é muito dificil. (P14)

Incapacidade

Complicado

As vezes penso que ndo me aceito assim, isto é complicado. (P16) E agora ja vou sem problemas, mas, no inicio, foi bastante
complicado. (P16) O meu marido fica muito em baixo, porque tem que trocar o saquinho. (P14)

Depender de pessoa

Negativo

Custou-me muito vir a casa, ao fim de dois meses, e perceber que ainda ndo estava independente. (P16) Custava-me vir a casa e a
minha mae ter de me dar banho, tinha que vir algaliada e, por isso, optava por nédo vir a casa. (P16) Ndo queria, de forma alguma,
estar em casa dependente de alguém, porque sinto-me mesmo mal. (P16) Prefiro fazer isso (optar por outro sitio) a ter de pedir aos
meus amigos para me estarem a subir e descer a cadeira. (P16) As vezes ele reage mal ao facto de sermos nos a fazer. (P14) E é
muito dificil. As vezes até chorava, porque ndo queria chamar. Eu tentava calgar as meias s6 que doia e, por fim, acabava por
chamar a minha filha. (P14) S6 de estar no Hospital e ter os enfermeiros ou os auxiliares a darem-me a alimentacédo e a meter a
fralda foi horrivel. (P16) Dessa forma a pessoa sente-se mesmo incapaz. (P16)

Positivo

Vejo bem, a ajuda dele, s6 posso ver bem. (P13) Se calhar, se fosse alguém de fora a ajudar-me eu ndo me sentiria bem, mas com
0 meu marido ndo. (P13) Se ndo fossem os nossos filhos como € que iria ser. Isto tem sido um problema grande. (P14) Vejo com
naturalidade. E natural, com a idade que tenho e com os problemas de salde que ja tive, que precise de alguma ajuda. (P15)

Cadeira de rodas

Importante Positivo

Eu sem a minha cadeira ndo conseguia fazer quase nada. Ela é “super” importante. (P16) E tenho muito cuidado com ela. Ela tem
muito valor para mim, fui eu que a escolhi e foi feita @ minha medida. E tenho de a conservar. A minha cadeira € importantissima.
(P16)
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Ser diferente Negativo

E a pior coisa foi ir para a faculdade, porque Ia nédo tinha ninguém de cadeira de rodas. Entéo foi tipo uma coisa nova, aquela gente
toda a querer ver, a perguntar o que tinha acontecido, porque nédo sabiam que eu estava assim e o que se tinha passado. E isso foi
um processo muito complicado. (P16)

Reabilitacao

Eu gostei muito. Eu apesar de estar nesta situagéo costumo dizer que foram os meus melhores momentos, porque gostei muito de
estar l4. (P16)

Terapéuticas de
enfermagem

Padrado de substituicéo

Total

Isso faz-me lembrar o que fazem aos idosos nos lares, que lhe ddo a alimentacéo para ser mais rapido e vestem-nos e assim. (P16)

Parcial

Ajudam-me a fazer o curativo as costas, porque ele tem umas feridinhas. (P18)

Ensino e instrucao

exercicios no ginasio, treinos de equilibrio e etc. Essa instrugédo quem a faz? - Sdo os enfermeiros que estdo no departamento das
atividades da vida diaria. (P16) E também foram os enfermeiros que me ensinaram a auto algaliacéo, também foram eles que me
ensinaram. E assim, os enfermeiros é mais a parte dos vestuario, banho e algaliagdo. (P16) Eu aqui no hospital ainda fiz dois dias
de fisioterapia. Iniciei no quanto, com exercicios ao nivel dos bragos e a sentar-me e no segundo dia fui ao ginasio onde tentaram
ver o meu equilibrio e j4 fiz alguns jogos de equilibrio. O treino da marcha, transferéncias da cama para a cadeira, da cadeira para a
cama, da cadeira para o chéo e do chéo para a cadeira sé no centro especializado. (P16)

Perfil de autocuidado

Formalmente guiado

Noés tomamos isto tudo direitinho, conforme nos mandam. (P15) O médico disse-me apenas para andar de um lado para o outro,
para eu ganhar massa muscular. E eu tenho andado. Agora menos, porque tem chovido muito. (P11)

Independente

Eu também tenho umas ortéteses (dispositivo, que abrange a anca, joelho, tornozelo e pé, aplicado externamente para modificar as
caracteristicas estruturais e funcionais dos sistemas neuromuscular e esquelético) que trouxe de Alcoitdo e que me permitem fazer
marchar com andarilho. Mas aquilo é muito cansativo, porque o esforco vem todo do abdémen. Eu devia fazer mais ou menos uma
hora por dia e ndo faco. (P16) Primeiro, demoro muito tempo a equipar-me com aquilo e, depois, é cansativo (P16) E a maioria das
pessoas que eu conhego quando vao para casa deixam de usar, mas eu vou fazendo, s6 néo fago diariamente. (P16) Eu tenho
pesos para poder fazer exercicios em casa, mas estou a ficar muito musculada e ja ndo gosto. Por isso, ndo faco. (P16) Ao passo
que se fosse outro tipo de desporto eu podia juntar o Gtil ao agradavel. E nesse sentido que eu tenho procurado. (P16) A medicagéo
ainda sou eu que controlo, ainda ndo preciso de recorrer a enfermeira. (P20)

Abandono

mas com a condi¢éo de serem eles [marido e nora] a fazer a pesquisa de glicemia e administragdo de insulina. (P17)
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Andlise qualitativa das entrevistas e notas de campo dos participantes acompanhados no processo de reconstrugdo da autonomia

Temas

Categorias

Propriedades

Dimensdes

A reconstrucéo da
autonomia

Processo

Tempo

“Eles dizem [fisiatra] que ndo vai ser preciso muito tempo, porque eu tenho recuperado muito bem.”
(P2E1) “Olhe minha senhora eu acho que s6 com o tempo.” (P2E3) “Meu amigo ndo ha nada a fazer,
agora s6 com o tempo, acho eu. (P4E4) “Quanto ao resto espero que, com o tempo, consiga
melhorar, mas nao sei.” (P5E3) “Ainda é muito cedo, isto foi s6 ha cinco dias. Isto vai...” (P5E1) “Ja 1a
véo trés meses e isto vai mudando, mas tao lentamente, quase parado...” (P5E4) “Para mim, isto
ainda esta muito longe de estar resolvido, apesar de ja ter passado trés meses.” (P5E4) “Isto ainda s6
Ihe deu h&, mais ou menos, um més. Ainda é pouco tempo. N6s temos ca em casa o caso da minha
mae e bem sabemos como é. Estas coisas demoram. Ele até tem recuperado muito bem, porque ele
ficou sem falar. Ele, nos primeiros dias, nem falava.” (P6E3) “Eu julgo que vou ter cerca de uma ano
mais por causa do brago, pelo menos é o que eles estimam.” (P10E4)

Ponto de viragem Inicio “Essa visita foi importante para mim, ele [fisioterapeuta amigo] disse-me para eu estar descansado
que eu, com um bocadinho de esforco, ia ficar normal.” (P1E1) “a partir dai ... a partir dai, eu comecei
a fazer tudo para mexer.” (P1E1) “foi a partir dai que comecei a mexer” (P1E1) “Eu percebi tudo,
soube logo o que era, disse logo aos meus colegas para me levarem ao hospital que me tinha dado
qualquer coisa. Comecgou por me custar ir buscar o lengo ao bolco e vi logo o que se estava a
passar.” (P6E3)

Durante “Alias, se ndo fosse o tombo, ja estaria melhor.” (P2E1) “Eu nunca pensei que o facto de ter caido me
fosse afetar tanto.” (P2E3) “Eu fiquei muito melhor, quando vim para casa!” (P10E2) "Cheguei ao fim,
cansada [preparar a ceia de Natal], porque foi um esforgo diferente (...) Foi importante. Foi
importante, porque era isso que eu queria fazer.” (P4E4)

Tomar decisdes Fazer escolhas Aceitei “Aceitei ir para a unidade [UCC de convalescencga]” (P1E1) “Eu ja a mandei tirar os

Mandei tapetes e comprar um banco para a casa de banho. E para ja, acho que chega” (P1E2)

Optamos “Aqui sé ndo tenho o mesmo sossego e na minha casa tenho melhores aparelhos

Quero [audiovisuais], mas para ja prefiro ficar aqui [casa da namorada]” (P1E 3) “E nds optamos

Pedi-lhe pela prancha.” (P2E2) “Porque eu ndo gosto muito de estar nos hospitais e quero ir para

Prefiro casa.” (P4E1) “E isso, eu ndo quero. Eu tenho de fazer fisioterapia e podia ter ido ali para

0 Magalhdes Lemos [UCC de Convalescenga], mas ndo quis. Quando me disseram que
ficava la& um més, entdo é que eu ndo quis. Alias falei logo com a minha irma e disse-lhe
“eu quero ir para casa’, e pedi-lhe - vais para minha casa, ndo vais?”. (P4E2) “Por eles
[os irm&os] eu n&o vivia aqui sozinho, vivia com um deles, s6 que eu n&do quero.” (P9E2)
“Eu vivo sozinho.” (P9E1) “No inicio, disseram que eu ia para uma unidade de
convalescenga, mas ndo havia vagas. (P10E2) “A indecisdo em relagdo a ir ou ndo para
a UCC fez prolongar o internamento uns dias.” (P10E3) “Eu prefiro estar na minha casa.”
(P10E4)

Informagéo

Opinido profissional

"O médico ja disse que ele ndo precisa de mais fisioterapia, mas ele ja disse que vai continuar a
fazer.” (P1E3) [Deve andar sempre com os sapatos, assim como esses, com sola antiderrapante]
“Pois, pois, também disseram 14 no hospital, ndo sei quem foi [ disse o filho]” (P2E2) “Por acaso, uma
das coisas que a hoje fisioterapeuta insistiu bastante foi para eu apoiar bem o pé, com o calcanhar.”
(P2E2) “Eu tenho que conseguir, esse é o meu espirito. Isto & assim, o meu médico disse-me que eu
tinha que caminhar e que devia fazer duas horas por dia, uma de manha e a outra a tarde. S6 que
para mim ndo da. N&o sei se fui eu que me habituei, mas parece que preciso fazer aquelas trés horas
seguidas. E se ndo caminhar as trés horas ndo me sinto bem. (P9E2)
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Internet

“Eu vou a internet ver sitios onde falam sobre AVC, sobre o tipo de exercicios que se devem fazer e
sobre equipamentos.” (P10E4)

Familiar

“A maior parte dos assuntos, mesmo relacionados com as minhas consultas, a seguranga social e a
fisioterapia foi ela [esposa] que tratou.” (P8E4)

Porque ndo ha dias
iguais

“Cada dia é um dia. N&o vale a pena eu estar a pensar no amanha. Sabe porqué, porque amanha vai
ser um dia totalmente diferente do de hoje. Deve estar a pensar, vai levantar-se e tomar o pequeno-
almoco, as 11h vai a fisioterapia, vem almocar e depois fica por casa. No entanto, ndo vai ser igual,
porque cada dia, quando me levanto, é diferente. H4A sempre qualquer coisa que eu tenho que tentar
controlar. E diferente. Nao ha um dia igual ao outro.” (P5E2) “Em cada dia aparece um obstaculo ou
quero fazer isto ou fazer aquilo e ndo consigo.” “Ha dias que caminho melhor do que em outros. Ha
dias que nem me aguento das pernas. E mesmo a falar, eu ndo me lembrava de estar a falar tanto
como hoje. Desde o internamento que no falava tanto tempo.” (P5E2) “As vezes, falo, mas umas
vezes custa mais do que outras.” (PSE3)

Fatores que
influenciam

Caracteristicas
pessoais

Idade

“Eu tenho 50 anos, tinha uma vida “uper” ativa, e agora?” (P10E1) “Uma pessoa, que apesar dos 70
anos andava direitinha. Isto € muito complicado, porque a for¢a ndo é a mesma. Estou mais
fraco...muito fraco...sinto-me em baixo.” (P2E3)

Condicéo fisica

“Eu tenho uma boa preparacéo fisica, sabe.” (P5E2)

Viver para 0s outros

“Eu pensava, o tempo que estdo a perder a colocar manteiga no pdo podiam estar a dar assisténcia a
alguém que esté ali ao lado a berrar com dores. Vou tirar a oportunidade a alguém de ser socorrido
para estarem a por manteiga no meu pao. Eu como sem manteiga, ndo ha problema.” (P5E2) “E esse
foi o raciocinio que eu encaixei desde que me deparei com a situacdo.” (P5E2) “Eu toda a minha vida
vivi mais para os outros do que para mim.” (P5E2) “Eu vivi sempre mais para os outros do que para
mim. Eu cheguei a preocupar-me mais com a saude das outras pessoas do que com a minha.”
(P5E2) “Eu desde sempre tentei ajudar a todos. O meu lema era, enquanto eu tiver dinheiro ndo ha
pobres a minha beira e se calhar, pobre hoje sou eu...[siléncio].” (P5E2)

Habitos de exercicio

“Vé aquela bicicleta ali, tenho-a desde que tive o enfarte e adquiri esse habito de andar ali.” (P5E2)
“Sabe que eu na minha vida treinei muito. Eu comecei a treinar ainda era um rapazinho. Eu pratiquei
remo e artes marciais durante muitos anos.” (P5E3) “N&o tenho duvidas, ter praticado exercicio tem
influéncia, porque tenho mais capacidade fisica e ndo s6.” “Por exemplo, nas artes marciais nés
tinhamos que ter muito equilibrio e concentragdo. “Eu estava bem treinado, antes de me dar isto.” “Eu
fazia exercicio e pesos.” (P5E3)

Determinacéo

“Ele sempre foi assim, muito teimoso. Ele n&o é facil, porque so ele é que tem razdo. (...) ele é
determinado [namorada]" (P1E3) “O problema de hoje é que era um exercicio novo e o fisioterapeuta
empenhou-se, ele fez alguns exercicios, a minha motivacéo € que nédo estava bem. Eu podia e devia
ter estado melhor. E isso é que acaba por ainda mexer mais comigo. ” (P5E2) “Eu, agora, tenho que
me concentrar na fisioterapia.” ” (P5E3) “Eu gosto da minha arte. Eu sou estofador, por isso tenho
esse bichinho. E eu fiquei com aquilo cé dentro e como gosto da minha arte penso que ainda vou
trabalhar" (P9E1)

Levar a vida para a
frente

“Eu ndo tenho paciéncia, sou em tudo assim...a andar para a frente.” (P6E3)
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Forca de vontade

(...) “sabe, ele tem muita forca de vontade.” (P1E3) “Eu perdi o entusiasmo” (P2E2) “quando percebi
que vou poder fazer mais exercicio e que posso recuperar num més, fiquei entusiasmado” (P1E1)
“Estou, estou bem aqui. Sabe, ndo gosto de comer na cama e aqui consigo comer sozinha. Preciso
de ajuda para tudo, menos para comer.” (P3E2) “Eu queria comegar a mexer, ndo é. E foi exatamente
isso que me levou a pedir para vir embora.” (P4E2) “E légico, tem que ser. Tem que ser.” (P4E2) “E
mesmo tudo diferente, mas tenho de encarar.” (P4E2) “Por isso, eu tenho que fazer as coisas. Eu ja
disse - eu vou fazendo com o brago direito. Sabe, porque as minhas filhas gostam que seja eu a fazer
[ceia de Natal]. Comem, mas querem que seja eu a fazer. Gostam que seja eu a fazer. Embora as
tias venham e véo-me ajudar, mas, pronto, gostam das coisas que eu faco. O mée tens de ser tu a
fazer - dizem elas. E eu ja disse — vocés n&o se preocupem, que eu vou fazer’. (P4E2) “E da dieta
que eu estou a fazer, comer tudo sem sal, é preciso ter muita coragem para isso, cortar totalmente
com o sal.” (P4E2) “Isto é preciso muita forga eu, as vezes, acabo por desanimar.” (P4E2) “E, tem
que se ir fazendo. Nao se pode parar, se néo (...) (P4E4) “Eu acho que ninguém esta preparado para
um coisa destas, por muita forca de vontade que a gente tenha. Mesmo pensando — eu vou
recuperar, o processo de recuperagdo € dificil. Nao é a falta de forga de vontade para ficar bom.”
(P5E2) “Eu tenho muita forca de vontade, seja para aquilo que for, para tudo, para tudo.” (P6E2) “Ele
tem muita forga de vontade.” (P6E2) “Nao me dava para estar para do a olhar para o ontem.” (P6E3)
“Eu se tiver de me atirar ao mar atiro-me. Eu n&o tenho medo.” (P6E3) " Eu n&o tinha equilibrio e por
isso tive de insistir, insistir até conseguir vir para a rua pelo meu pé. A minha casa tem um corredor
comprido e estreito, pois fiz quilémetros e quilémetros nesse corredor, tenho que conseguir, ja estou
outra vez a lutar para ficar mais auténomo.”(P9E1) "N&o tenho vontade de fazer nada, eu que tenho
sempre tanta forca de vontade para tudo.”(P9E3) “Eu perdi o entusiasmo.” (P2E2)

Organizado

“E desorganizou a minha vida, como ja disse.” (P2E2)Alterou muito a minha vida, era uma pessoa
toda dindmica, gostava das minhas cole¢8es de sair com os amigos. Era sempre de volta das
colegdes de selos, de reldgios e etc.” (P2E2)

Locus de controlo

Interno

“Eles dizem que néo é preciso [fisioterapia], mas eu é que sei, no brago esquerdo ainda tenho muito
trabalho para fazer.” (P1E2) “Estou farta de estar aqui, quero ir para casa! E vou.” [Pela a insisténcia
da senhora o seu médico acabou por Ihe dar alta clinica] (P4E1) “Uma coisa que eu sempre gostei foi
de lutar contra as dificuldades.” (P4E2) “Depois, vdo-me lavar e isso tudo, mas eu ndo quero.” (P4E2)
“Isto €& dificil, mas uma pessoa tem que ter coragem.” (P4E2) “Pelo menos estou a tentar tudo por
tudo, para ficar boa.” (P4E2) Se a gente néo tiver coragem, o que vai ser de nos. A gente ndo pode
dizer “ai estou assim...estou invalida”. (P4E2) “Se a gente nao tiver forga, ndo chega a lado nenhum,
ndo é? E por isso que uma pessoa tem que lutar.” (P4E2) “L4 esté, as coisas que uma pessoa quer
fazer, faz [referindo-se a preparacéo do Natal].” (P4E2) “Bem eles viam em mim uma forga para eles
[os outros doentes da enfermaria).” (P5E2) “Eu quando me apercebi que as pessoas ganhavam
energia e coragem pela minha maneira de ser e de agir, tinha de ser assim, porque as pessoas
estavam a contar comigo.” (P5E2) “Aqui em casa...eu tenho de ter sempre forca.” (P5E2) “E eu é que
dizia @ mulher como ¢ que ela devia fazer.” (P5E2) “Comeco a falar e ndo me calo, essa
caracteristica nao perdi.” (P5E2) “Eu estou a tentar fazer o meu melhor.” (P5E3) “Fui sempre assim
de resolver as coisas sozinho.” (P6E2) “Tive de me impor a elas [as dificuldades] para levar a vida
para frente.”; "Eu comecei a ganhar aquela coisa de que tenho que andar, tenho que isto e tenho que
aquilo.” (P9E1)

Externo

“Nem imagina ela [esposa] até os médicos faz andar...ela néo fica quieta e ndo se cala.” (P7E4) “E
para mim isso é que conta, sem eles eu ndo era ninguém.” (P7E4) “A minha vida foi sempre em
fungdo deles [esposa e filhos].” (P7E4) “Eu sem ela ndo sou ninguém, por mim eu ja tinha morrido.”
(P7E4)
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Crencas “Ah! Basta-me o sistema nervoso. Qualquer coisa me descontrola logo. Os diabetes, se andar
nervosa, alteram-se logo. Porque eu... é assim, eu ndo como nada doce. Nado ponho agucar no café,
nem no chda, nem no leite. N&o sou gulosa, no entanto as vezes tenho o aglcar muito elevado. Basta
enervar-me.” “Porque gosto, muito, de magé cozida com canela. Faz bem a diabetes, dizem.” (P4E2)
Bem, a baixa [tens&o arterial], a minima, € que ndo esta muito bem, as vezes, esta um bocado alta,
mas eu ndo fago nada para que esteja assim. N&o sei o que € que hei de fazer mais, como sem sal,
tomo a medicagdo, é do sistema nervoso." (P4E4) “As vezes sabe Deus como, mas pronto eu sou
assim, nasci assim.” (P5E2) “E deu-me isto porqué? Foi da diabetes? Foi da tens@o? Entdo, porque
esta la no hospital uma crianga com nove anos que teve um AVC e um rapaz com 20? Eu néo estou
a dizer que ndo devemos ter cuidado com o que comemos, que devemos fazer exercicio e tomar os
medicamentos. O que eu penso é quando tem que dar, da na mesma.” (P5E2) Por exemplo, se
chover, isto j& aconteceu mais do que uma vez, acordo e déi-me o corpo todo, mas mais do lado
esquerdo e a cabega fica mais baralhada.” (P5E3) “E hoje eu estou melhor, porque esta bom tempo.
Eu nestes dias fico mais ativo. A minha mulher, as vezes, abre a persiana e ja ndo me apetece sair
da cama. O clima esta a influenciar muito a minha disposicdo. Ha dias que, mesmo sem ver como
esta o tempo, eu digo logo que esta de chuva e isso esta relacionado com a forma como me sinto.”
(P5E3) “E quem pensar que tem que ser bonzinho e que Deus compensa nada. (P5E3)

Confianga “Estou animado.” (P2E2) “Por vezes, da-me aquelas coisas, sinto-me nervosa, s6 me apetece gritar.
Julgo que também foi de deixar de fumar.” (P4E4) “mas eu mesmo assim sem for¢ca nenhuma, zero,
consigo passar para aqui [transferéncia da cama para o cadeirdo].” (P5E1) “Eu penso, eu
consigo...eu vou conseguir. E a vontade é muito importante. Eu fago tudo sem pedir ajuda.” (P5E1)
“E eu até acredito que recupere.” (P5E2) “Tipo, eu consigo sem ter que chamar alguém, entende.”
(P5E2) “Eu, se calhar, naquilo procurava ganhar energia. Eu fago sem pedir, eu ndo vou chatear.”
(P5E2) “Mas ha coisas que posso fazer em casa.” (P5E2)“A minha médica de familia achava que eu
tinha que emagrecer, porque pesava 86 quilos. E eu vim para casa e levei as coisas a sério, fiz os
meus calculos e teria que vir para os 72 kg, peguei num livro de saide que tenho ai para ver o que
devia comer. Eu ndo gostava, mas habituei-me aquela alimentacéo que eu ndo queria nem ouvir
falar. E |a veio o peso para os 72, 73 kg.” (P5E2) “Eu estou a dizer isto, porque eu fiz essa
experiéncia.” (P5E2) “Eu comego a pensar que podia fazer mais e ndo estou a conseguir.” (P5E2)
“tenho tentado fazer o melhor que posso.” (P5E3) "Eu, neste momento, estou a falar consigo e tento
estar concentrado no que lhe estou a dizer e consigo.” (P5E3) “A nivel fisico tudo que eu possa fazer
eu fago e ndo tenho problemas.” (P5E3) “E se eu néo fizer as coisas ndo ganho forga e eu quero
ganhar forga.” (P5E3) “Isto vai, vai ver.” (P7E2) “N&o! Vou por a cadeira na sala e vou andar com a
bengala [disse o participante com orgulho]. V&, ja passo melhor [passagem pelas portas em cadeira
de rodas]. E do treino! A cadeira fica aqui junto & mesa, porque eu prefiro comer na cadeira de rodas,
tenho mais estabilidade.” (P8E3) “Eu gosto de mostrar aos outros que somos capazes de continuar
as nossas vidas, mesmo com muitas dificuldades.”(P9E1) “Eu sei que vou conseguir, tenho de ganhar
confianga.” (P9E2)
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Medo

Cair

“Porque foi de noite que me deu [AVC], acordei as 5h com vontade de urinar o que nunca acontecia.
Ao pdr a mdo na cama nao consegui erguer-me, cai e fiquei no chao, fiquei muito tempo a tentar
levantar-me.” (P1E2) “Sabe, como ja Ihe disse tenho medo de cair, de ndo conseguir levantar-me
(P1E2) “Eles [profissionais de saude] acham que eu ja podia andar, mas eu agora tenho medo.”
(P2E1) “Eu ter caido foi um problema.” (P2E1) “Eu estou um bocado medroso, porque estou. Eu até
ando mais ou menos, ndo é, mas nota-se que eu tenho medo de cair. Tenho medo de cair. E um sitio
muito perigoso. E o chdo himido e no sei qué. Eu também tenho de ter um bocado de cuidado,
porque no hospital cai duas vezes.” (P2E2) “- Olhe, por acaso, tinha muito medo. Quando vim do
hospital era uma coisa que eu tinha receio, subi amparado, claro.” (P2E2) “Parecendo que nao, ao
pequeno obstaculo eu posso cair. ...por amor a Deus, eu nédo posso cair.” (P2E3) "Eu continuo com
medo, com menos, mas ainda tenho”. (P2E3) “Preciso de ajuda, porque eu tenho medo de cair,
percebe, é sé isso. Se eu ndo tivesse medo de cair, acho que conseguia fazer as coisas por mim,
mas tenho medo de cair.” (P4E2) “Ela vai 14, porque tem medo que eu caia.”(P4E4) “Cai na casa de
banho, por causa disso [andar sem apoio] e fiquei com medo.”(P5E2) “Eu n&o tenho medo de cair, o
problema é que quando caio ndo me consigo levantar. O problema é esse. Ainda ontem, estava
sentado na cadeira e a minha mulher estava a ajudar-me a calgar os sapatos. Ela, por qualquer
motivo, olha para o lado e eu vou logo calgar sozinho. Resultado, ainda coloquei o dedo no sapato,
mas, quando tal, virei de lado e cai no chéo. E foi muito dificil levantar-me, porque as meias
escorregavam no verniz do taco, eu fico como um peso morto e a minha mulher ndo tem forca para
me levantar.” (P6E2) “Tenho mais cuidado, ou...mais medo, por isso, arrisco menos. A minha marcha
ainda esta muito instavel e tenho medo de voltar a cair.” (P9E2) “E eu perdi o medo para andar, aqui
na varanda.”(P10E2)

Na&o recuperar

“O maior medo é ficar para sempre assim. Ficar assim para toda a vida. Nunca mais vou ficar bom,
pensava eu.” (P8E1)

Repetir evento

“com o medo de me dar alguma coisa [decidiu ir viver para casa da companheira).”(P1E2) “n&o sei,
mas agora comego a ter medo, comego a ter medo “... que volte a dar-me um AVC” (P1E2) “Alias, eu
ja sabia, mas achamos que s6 acontece aos outros. Eu fiqguei bem, mas se me der outro posso ndo
ficar. E eu tenho muito medo disso.” (P1E3) “Sinto-me mais seguro na casa da minha companheira,
tenho medo que me volte a dar alguma coisa.” (P1E3) “Nos AVCs ha muitas recidivas e,
normalmente, sdo mais complicadas.” (P10E3)

Falhar

“La no hospital achavam que eu tinha muita forca. Que era uma pessoa com muita garra e néo sei
qué, mas se calhar era o (....) Se calhar era o medo que eu proprio estava a ter, para tentar encarar
as coisas como agora aqui em casa, que me fazia ser assim.” (P5E2)

Persisténcia

“Eu tive de insistir ao longo dos anos, ndo foram dias, nem semanas, foram anos.” (P9E1)
[experiéncia anterior]

Preocupacéo

“Para a minha companheira é que vai ser pior” (P1E1) “Como disse o filho do meu amigo “mexer, ”.
(P1E1) “Isto bateu-lhe bem. Bateu-lhe a ele e a mim, porque isto deixa-nos preocupados, n6s
vivemos um para o outro e isto é dificil, € um abanédo” (P1E3) “Estou melhor, mas ainda me falta
muita satde [em tom melancdlico]” (P3E1) “N&o, vou telefonar amanhd para o hospital, porque se
n&o puder ser |4 vou para outro lado [fazer fisioterapia). Gaia, sei |4, onde houver. E que eu preciso
de fazer.” (P4E3) “Mas o problema é como é que eu vou lidar com a situacéo até eu estar
recuperado.” (P5E2) “O problema é aguentar o tempo todo até ficar bom. Aguentar tudo isto.” (P5E2)
“E que tenho que pensar em ficar bom, mas que ndo posso estar a viver com essa preocupagao
constante. E que isso ndo o ajuda, porque por exemplo hoje até cheguei 4 [fisioterapia] e ndo
consegui fazer os exercicios. Eu quero fazer tanto que ndo faco nada de jeito. Isto, € mais uma coisa
para se lidar.” (P5E2) “Embora ndo possa ficar muito pesado, porque a minha mulher tem pouca
forca, j& com a cadeira de rodas ela vé-se aflita para a colocar no carro.” (P10E4)

Levar a vida a brincar

“O que vale é que ele esta sempre a brincar.” (P6E2)
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Andar sozinho “Sim, um camido e la andava sozinho. Ja tenho esta vida ha uns anitos, trabalhava em Franga neste
momento, mas ja estive em Espanha e na Alemanha.” (P6E2) “Para criar os meus filhos tenho
andado de emprego para emprego e de Pais para Pais, sempre sozinho, ou melhor, com o meu
camido, de um lado para o outro.” (P6E4)

Pouco comunicativo “Ele é assim de falar pouco [comenta a esposa].” (P7E1) “Ele é de pouca conversa [comentou a
esposal.” (P7E2) “Sim, eu fico mais calado, sou mais do estilo de observar.” (P7E4)

Treino Exercicio “Tente mexer, tente fazer tudo, apertar botdes e faga tudo com a méao esquerda que é para comegar
agirar.” (P1E1) “Como disse o filho do meu amigo “mexer, mexer”.” (P1E1) “Chego a estar sozinho
na cama e comeco a mexer a perna, a movimentar-me” (P1E1) “Filho ndo digas asneiras...eu é que
sei!l Estou muito melhor, mas com o exercicio sentia-me bem.” (P2E4) “E eu tento sempre mexer.
Sabe que movimentar ndo é sé na fisioterapia, também temos de fazer em casa.” “Quanto mais fizer
melhor.” (P4E4) “Mesmo em casa mexo muito com mé&o. Até de noite quando acordo, ponho-me a
mexer.” “E durante a semana, se estiver aqui por casa e com disposigao, também fago.” (P5E2) ) “Foi
um atraso muito grande, porque estive parado.” (P8E2) “Vou-lhe dizer, se eu estivesse a fazer
fisioterapia em dias alternados, como estava no P1, ndo era suficiente. Porque eu noto quando paro
ao fim-de-semana, na segunda-feira € sempre mais dificil.” (P8E3) “Eu tenho aquela convicgao de
que tenho que me mexer e, por isso, gosto de fazer exercicio.”(P9E1) “La na clinica, onde faco a
fisioterapia, j& me conhecem e como sabem que eu gosto de fazer exercicio deixam-me ficar mais
tempo.” (P9E4) “Depois do fim-de-semana passado, que foi prolongado, quando cheguei Ia nem
mexia o brago, fico muito perro, por falta de exercicio. Eles também ja disseram que eu a segunda-
feira chego la muito diferente. Embora eu tente fazer sempre alguns exercicios em casa, mas néo é a
mesma coisa. (P10E4)

Andar “eu preciso de andar” (P1E4) “Sim. E vou caminhar duas vezes por dia. A minha irma vai para me
apoiar e ajudar, mas fago a rua a pé. E de manhé e de tarde. Eu gosto de andar e agora ainda mais.
Eu tenho que ficar boa.” (P4E2) Eu gostava de ir aqui ou até ao Porto. E ia daqui, a pé, até as
paragens. Gosto de ir e gosto de andar. Por isso, agora ando na mesma. Custa-me, as vezes, mas
gosto de ir a pé e vir. (P4E2) “Anda um bocadinho. Ela tem que andar [explicou a irma].” (P4E2) “Os
exercicios que estou a fazer la tém que ser orientados, mas ha coisas que posso fazer em casa,
como: caminhar de forma correta com alguém ao meu lado, fazer pequenas distancias, abrir e fechar
a mao e esticar o brago.” (P5E2)

Mastigar Também como fruta crua para fazer ginastica a boca e mastigo Chicletes sem agutcar.” (P4E2)

Subir e descer “Vamos subir...este é o maior exercicio que eu faco todos os dias, subir e descer estas escadas.”
(P2E3)

Equilibrio “A minha filha comprou-me uma bola igual a que tinha na fisioterapia [bola grande em borrachal, para

fazer exercicios de equilibrio em casa. Por exemplo, deitando-me no chédo com as pernas para cima e
segurando a bola nos pés.” (P5E2) “Por exemplo, ainda hoje estive a fazer exercicios nas balangas.
Por isso, para ja, tenho as balangas. E o tipo de exercicio € o mesmo.” (P10E4)

Memoria "Tenho tentado fazer paciéncias e outros jogos para estimular. E também estou a organizar as coisas
para fazer o IRS e tenho aproveitado para fazer as contas, também é outra forma de exercitar.”
(P10E4)

Forca muscular “ele manda-me [fisioterapeuta amigo] pentear com a mao esquerda, fazer movimentos.” (P1E2) “mas

ainda hoje estive a fazer umas bolinhas.... [no ginasio].” (P1E2) “Eu fago muitos movimentos, na
cama e isso.” (P4E3) “A perna comecei a mexe-la quase logo. Vou fazendo exercicio, com os
passeios que vou dando. (P4E3) “As coisas mais miudinhas, mais pequenininhas que eles
[fisioterapeutas] me pdem a fazer. A meter coisas em buraquinhos pequeninos.” (P5E2) “Para
melhorar a for¢ga muscular, também tenho feito muitos exercicios.” (P5E2) “Eu até tenho treinado no
ginasio, mas mesmo la ndo tenho conseguido.”; “E eu ja perguntei se podia fazer Hidroginastica, mas
dizem que ainda é cedo, para poder fazer mais exercicio. (P10E3)
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Ter como objetivo a
autonomia

E a pessoa também gosta de fazer por ela propria, para ter forgas para poder andar. (P4E2) “Eu as
vezes ajudo, mas a minha filha ndo quer. A minha filha diz — ndo fagas nada, deixa-o fazer aquilo que
ele puder. Assim, ele ndo anda sempre atrads de mim. Enquanto tinha o rebordo ali fora eu tinha que
empurrar a cadeira, agora ja nao, ja vem sozinho.” (P8E2) “Fui eu que comprei a bengala, para ele
dar uns passinhos aqui em casa e nédo estar sempre sentado.” (P8E3) “Na cama precisa de ter
alguma coisa onde se agarrar, mas a minha filha diz o que ele puder fazer, tem que fazer. (P8E3) “E
muito importante, poder fazer as minhas coisas. Para mim é muito importante ter as minhas coisas e
fazer as minhas coisas. Assim, eu posso estar a minha vontade.” (P9E2)

Ter como objetivo
independéncia

“Tendo quem nos faca tudo, tornéamo-nos assim mais.... [pausa] mais limitados.” (P4E2) “Eu sei que
se eu precisar eles me ajudam, mas eu gostaria de ndo precisar. E o objetivo é ndo ter de chatear
ninguém, porque sinto-me bem com isso. Eu sinto-me muito melhor fazendo as coisas por mim. S6
quando eu vejo que ndo consigo mesmo € que eu pego. Se for coisas que eu vejo que ndo tenho
qualquer hipétese, eu pecgo ajuda.” (P9E1) “Por mim, compreende.” (P9E2)

Nivel de
dependéncia

Pessoa

Filhos

Necessita de ajuda de pessoa para a realizagdo de uma parte substancial das atividades de
autocuidado.” (P1E1) “[Filho] — “Ele tem é mimo....Eu venho aqui a hora das refei¢des para lhe fazer
companhia, mas tenho sempre de o ajudar.” (P2E1) “O que vale elas, as auxiliares, ajudam-me. ”
(P2E1) “S6 mesmo na parte em que esta assim, parece borracha [paresia], € que foi a minha filha
[dar banho].” (P6E2) “O banho, por exemplo, agora é a noite, para poder ter a ajuda deles [filhos].”
(P7E4)

Irma

“Sabe que eu para arrumar a casa e para fazer as refeicdes ainda preciso de ajuda. Quando chego
da fisioterapia ela [irm&] ja tem almogo feito. Sim, seria muito dificil. Eu preciso de ajuda. Eu tento
fazer as coisas, mas néo consigo a cem por cento” (P4E4)

Esposa

“De manh3, levam-me até ao chuveiro numa cadeira, mas sou eu que me lavo.” (P5E1) “Sim, neste
momento é no banho, a vestir e nas refei¢cdes. ” (P5E2) “No entanto, continuo a precisar da ajuda da
minha esposa. ” (P5E4) “Sim, porque o pé direito eu calco bem. O meter o dedo no sapato esquerdo
€ que eu ndo consigo e a minha mulher costuma ajudar.” (P6E2) “Da-me [esposa] banho, da-me de
comer, leva-me a casa de banho, faz-me tudo, mas tem que ser, porque eu néo posso.” (P7E2) “A
esposa ajudou-o a deitar e colocou uma almofada sob os pés para estes ficarem elevados.” (P7NC2)
“Deu-me o banho [referindo-se a empregada).” (P8E2) “Uma pessoa, uma pessoa querer ir ao quarto
de banho e ter de pedir ajuda, isto ndo € vida. Como é que ele esta com uma dependéncia reduzida,
mas eu [esposa] tenho que lhe chegar o urinol, tenho que lhe empurrar a cadeira de rodas, muitas
vezes, vem uma pessoa dar-lhe banho e ndo consegue andar.” (P8E2) “Por isso, preciso de ajuda
para o simples colocar e tirar o relégio.” (P10E4)

Apoio domiciliario

“Toma banho de chuveiro, na banheira, auxiliada pelas senhoras do ATI. Precisa de ajuda de pessoa
para se erguer e desloca-se apoiando-se no brago de pessoa.” (P3NC1) “E sempre com ajuda, é
igual ao que acontecia no hospital. Com esta cama sinto-me melhor, € mais baixa, ndo é, mas eu
ainda ndo faco nada sozinha. Até para ir a casa de banho! E para tomar banho vém ca umas
senhoras ajudar-me.” (P3E2) “As senhoras ja lhe dao o banho na cama e sé passa para o cadeirdo
as vezes, quando se sente melhor estou, estou bem aqui. Sabe, ndo gosto de comer na cama e aqui
consigo comer sozinha.” (P3E3)

Enfermeiro “Para entrar e sair da cama, porque é muito alta, eles t¢ém que me ajudar [referindo-se aos
enfermeiros].” (P3E1) “Nao, s6 me levanto com a ajuda delas [enfermeiras].” (P7E1)
Irma "(...) que a cunhada ficaria durante o dia com a sua esposa." (P4E1) “Sim, ajuda-me a entrar para o

polibd e a pegar no chuveiro e eu lavo-me.” (P4E2)

Equipamento

Cadeira para banheira

Eu ao banho vou na cadeira, € mais facil [preparacdo do regresso a casa] Tirar os tapetes e a minha
irma ficou de comprar uma cadeira para a banheira.” (P2E1)
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Téabua para banheira

“A dita prancha que faz muito jeito. Porque eu assim sento-me e tenho onde me apoiar. Por acaso, da
bastante jeito.” (P2E2) “Em termos de equipamento tém tabua para adaptar na banheira.” (P3E2)
“Sim, temos uma tabua, que foi feita a medida, para adaptar na banheira. Até a fui buscar agora,
mandei-a arranjar, porque ja foi usada pelo meio sogro - disse o filho. Até € melhor do que aquelas
que se vé a vender. Esta tabua encaixa na banheira e mantém-se.” (P3E2) “Descobri, também, que a
banheira ndo serve para nada, mas néo a tiramos, optamos por comprar uma cadeira propria para a
banheira.” (P10E2)

Banco/cadeira

“Eu na casa de banho sento-me no banco.” (P6E2) “E na casa de banho o que fazemos é que a
cadeira fica logo a entrada e depois passo-o para a outra cadeira e dou-lhe banho assim.” (P7E2)
“Passo-o para a outra cadeira [banho].” (P7E2) “J& na casa que temos na aldeia, como é polibé,
bastou colocar um banco.” (P10E2)

Cadeira de rodas

“Para isso, so preciso de ter a cadeira de rodas perto, para poder descansar. Vou na cadeira até ao
lavatério, depois levanto-me e sento-me na sanita.” (P8E2) “Eu quando estou em casa ndo ando na
cadeira de rodas, sé quando vou para o hospital € que me sento nela.” (P10E2)

Corrimao/Barra de
apoio

“Descer da mais jeito, porque tenho o corriméo do lado direito.” (P2E3) Ele é muito pesado e ainda
tem alteragdes do equilibrio, por isso a cadeira pareceu-nos melhor, assim como a barra que foi
colocada na parede junto a banheira.” (P8E2)

Mesa

“N&o vou ao quarto de banho sozinha, ndo vou. E mesmo lavar-me, e assim, ndo consigo fazer isso.
No hospital também néo fazia. Vou estando sentada. Fago as refei¢cdes a mesa.” (P3E2)

Triangulo da cama

“O cadeirdo estava do lado direito, lado onde o senhor mantém a forga, apoiando-se no triangulo da
cama conseguiu transferir-se, depois de estar no cadeirdo posicionou-se corretamente.” (P5NC1) “O
que me vale é isto [triangulo da camal], sem isto ndo consegui passar para o cadeirdo.” (P5E1)

Andarilho “Ir até a casa de banho com o andarilho vai ser mais facil.” (P6E2)

Colher “Até para comer, com esta m&o eu néo consigo, tem ser com colher.” (P8E1)

Sapatos com sola “De manha, a primeira coisa que fago é calcar os sapatos, porque os pés comegam a escorregar e eu
antiderrapante ndo me seguro. Ndo me seguro. Alids, sem sapatos nem me conseguia por de pé. (P8E2) “E ndo é s6

isso, eu também ja reparei que ha sapatos que me prendem mais o andar.” (P10E3)

Faixa aos pés da
cama

“Deito-me e fico com trés almofadas para ver televisao, depois, quando quero dormir, tenho que tirar
duas almofadas e isso as vezes é dificil. Ainda hoje na fisioterapia tive dificuldade em levantar-me da
marquesa. Passar da posigao de deitado para sentado é dificil. Se eu tiver uma faixa aos pés da
cama vai ser mais facil erguer-me na cama.” (P8E3)

Urinol

“Durante a noite, para ndo me levantar, tenho um urinol.” (P8E2)

Nivel de autonomia

Objetivo manter
autonomia

“Mas ha coisas, coisas intimas, que vou ter de fazer, ndo ¢”(P2E2) “A minha mulher, por exemplo,
tem tentado resolver uma situagéo ou outra, mas ndo € a mesma coisa. Pronto, ela tenta e resolve
uma coisa ou outra, mas € dificil. Ela ndo vai pegar agora, por exemplo, numa coisa, que eu estou
habituado ha anos, que é resolver situagées de uma maneira ou doutra, ou isto e aquilo.” (P5E2) “Isto
é assim: ela sabe as letras, mas eu ja construo palavras, fago frases e troco as frases.” (P5E2) “E um
bocado complicado, porque a pessoa quer ir, quer fazer, quer resolver, mas ndo consegue.” (P5E2)
“Comia o pdo sem manteiga, sé para ndo pedir a chamar. Se estivesse alguém a minha beira eu
pedia para me colorarem a manteiga no pdo, mas se nao estivesse ndo chamava.” (P5E2) “Tentei
reagir de uma forma contréria ao que podia cair, que era faga-me isto, faca-me aquilo.” (P5E2) “Agora
vou a uma junta médica, para avaliar a autonomia.” (P5E3) “Eu nunca gostei de ser dependente de
ninguém.” (P6E2) “E uma diferenga muito grande. Estou na minha casa, estou mais a-vontade.
Mesmo para ir a casa de banho, nem se compara. Eu néo gosto de pedir ajuda e nisso continuo
igual.” (P6E3) “Stress tenho eu agora, que quero fazer e ndo consigo. Isto € que me provoca stress.”
(PBE3) “Fiquei a ser dependente dos outros. No principio, até para urinar precisava de ajuda. E estar
dependente dos outros. E querer vestir a roupa e ndo poder.” (P8E1) “Queriam-me desfazer a barba,
mas eu ndo quis. A barba desfago, deixo a cadeira atras de mim, no caso de me doer a perna, ponho-
me de pé e encosto-me ao lavatério. J& me tenho barbeado sentado, mas prefiro em pé. Eu demoro,
mas tenho muito tempo.” (P8E2)
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Maior no domicilio

“Porque, acho que em casa nés estamos melhor, apesar de tudo, em casa obrigam-nos a mexer.”
(P4E2) “Eu em casa tenho autonomia total, porque eu organizei tudo ao meu jeito. Se puder prefiro
ficar sossegadinho na minha casa, com as minhas coisas.” (P9E2)

Dor

Intensidade

"Esta dor prejudica-me, porque ndo me deixa concentrar noutras coisas. Isto é assim, se me doéi ndo
consigo caminhar e se ndo caminho comec¢o a pensar nas doengas, penso nas pessoas que ndo se
conseguem mexer e comeco a ficar em baixo. Nem tenho muita disposi¢éo para estar a falar." (P9E3)

Hospitalizagao

"O internamento foi importante para alterar esse habito [tomar o pequeno almogo].” (P10E3)

Estratégias
adaptativas

“Da-me mais jeito subir um pé seguido do outro. Ainda hoje subi, venho apoiado no corriméo, do lado
direito, e vem outra pessoa do outro lado. E subi melhor assim.” (P2E2) “Para descer eu gosto de
levar alguém & minha frente, da-me seguranga.” (P2E3) “E melhor a senhora ir & frente, porque eu
demoro a subir. Eu ainda ndo consigo subir com um pé a seguir ao outro, coloco primeiro o pé direito
e depois é que levo o pé esquerdo para o degrau. (P2E3) “Claro...mas néo era disso que eu estava a
falar, por exemplo, me vestir € mais facil se estiver sentada, por isso para vestir sento-me.
Normalmente, sento-me na beira da cama.” (P4E2) Eu consigo ir até ao quarto, mas agarro-me as
coisas e ndo levanto o pé arrasto.” (P5E2) “O que coloquei foi as coisas @ minha maneira. As coisas
que eu preciso, estdo de forma a eu poder trabalhar com elas. Por exemplo, eu tenho uma mesa que
é para eu fazer alguns trabalhos. E a minha mesa de trabalho. E fui eu que a fiz, que a preguei e
tudo. Eu ndo consigo pregar tachas a mao, mas adaptei la umas coisas que me permitem fazé-lo sem
dificuldade.” (P9E1)

Produtos de apoio

“Comprei duas balangas para fazer treino de equilibrio e melhorei bastante. Eu tenho uma série de
coisas [produtos de apoio], por exemplo, uma daquelas bolas grandes para treinar o equilibrio e
aquela almofada tipo cunha para descansar as pernas que trouxe da minha irma.” (P10E4) “Aqueles
que fui procurar [em relagéo aos produtos de apoio]” (P10E3) “Como eu gosto muito de praia e ndo
vou poder estar numa toalha, porque nédo consigo levantar-me, tenho andado a ver cadeiras, mas é
tudo muito fragil.” (P10E4)

Expectativa

Criadas pelos
profissionais

“Agora s6 estou ansioso para ir para a UCC.” (P1E1) “Estou a espera que o médico me diga alguma
coisa. Nado ha vagas no hospital. Ele pode passar um P1 para ir fazer a outro lado, mas ele disse que
era melhor la. Ele ficou de me dizer alguma coisa. Ainda néo disse nada, porque ainda néo
conseguiu.” (P4E2) “Eu ja fui & consulta do médico de familia. E assim, se eles ndo me arranjarem
aqui fisioterapia eu vou para outro lado qualquer.” “Eu ndo conheco aqui nada, no Porto e em Gaia
sei que ha muita coisa, mas tenho que arranjar transporte. Ndo me interessa se ndo conseguir aqui,
eles tém que me dar resposta.” (P4E2) “Para ja, fago uma hora por dia. Agora, dia 17, vou ao médico,
ele é que vai avaliar a evolugédo, mas, em principio, vou continuar por mais algum tempo.” (P4E4) “A
fisioterapeuta disse-me que ha pessoas que ficam com estas sequelas e que demoram mais tempo a
passar. Vamos andando e vamos vendo. (P4E4) “Isto iria ajuda-lo a recuperar o movimento do pé,
segundo o fisioterapeuta.” (P7E3) No entanto, o médico ja nos disse para ndo estar a contar, porque
da forma como a sua dependéncia esta no relatério do hospital, ndo vai ter direito a nada [apoio
econdmico]. E o médico de familia diz que néo pode ir além do que esta escrito no relatério do
hospital, mesmo néo concordando. Vamos ver, vamos ver! [ referindo-se ao subsidio por
dependéncia]. (P8E2) "Leram os relatérios, depois, uma médica pegou na minha méo e pediu para eu
apertar e ndo me fez mais nada. E disse — E para continuar...E para continuar... [contando o que se
tinha passado na junta médica]. Agora, vamos ver! Espero que dé uma resposta.” (P8E2) Eu gostava
de comprar um carro automatico e o grau de incapacidade tem influéncia no 1A que terei que pagar,
podendo ser uma diferengca muito grande. O fisiatra diz que eu ndo sou capaz de conduzir, mas ha
carros em que basta ter uma méo e um pé, s6 tem dois pedais e é todo eletrénico. E mais vale
comprar ja com essas alteragdes assim do que adaptar.” (P10E4)

Voltar a viver sé

“Por mim. Por mim, a andar. Andar sem medo de cair, isso € que era importante, isso é que é
importante. Porque eu vivi sempre s6.” (P1E2) “Olhe para mim, eu tinha a mania que s6 conseguia
viver s, mas agora cé estou na casa da minha companheira. E mais, ndo sei se vou voltar a ter
coragem para viver s6.” (P1E3)
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Regresso a casa “O que eu queria era regressar a minha casa” (P1E2)“Em casa logo se vera...” (P1E2) “Sabe até
estou um bocado ansioso, hoje, aqui ja estava habituado aos espagos e ja sabia onde me podia
apoiar e em casa ndo sei....mas logo se vera....” (P1E2) “Eu gosto de estar por casa. Nestes dois
anos de reformado eu ja passava muito tempo em casa. Eu tenho uma coisa de bem gosto muito de
ler e de ouvir musica o que me ajuda a passar o tempo.” (P1E3) “Isto ndo faz muito sentido, porque
tenho mais medo agora do que no inicio. S6 que no inicio eu achava que conseguia. Em casa néo sei
como vai ser....Em casa é que se vai ver...” (P2E1) “Estou melhor, mas ainda me falta muita sadde.”
“Talvez em casa possa fazer alguma coisinha. A minha cama é mais baixa, talvez seja mais facil em
casa. Tenho pouca forga nas pernas.” (P3E1) “O que estou a fazer aqui [no hospital], também
consigo fazer em casa e estou na minha casa.” (P4E1) “Eu s6 vou ver como vao ser as coisas depois
de estar em casa”; "S6 ai é que eu vou saber, verdadeiramente, o que consigo fazer.” (P8E1) “E
agora continuar a viver sozinho. Tenho que fazer muito exercicio para ver se consigo ir para minha
casa. O objetivo é esse, é voltar para minha casa. E, claro, voltar a fazer as minhas coisinhas. (P9E1)

Ter objetivos “O grande objetivo em casa é cortar as unhas da méo direita.” (P1E2) “O grande objetivo é pegar no
corta unhas e cortar as unhas” (P1E2)
Por comparagéo “Ha pessoas que ficam muito mal. Que ndo ficam como eram. Eu ainda ndo estou 100%, mas vou

ficar...isto é, se ndo me voltar a dar.” (P1E3) “Eu estou com mais equilibrio e mais forga na perna.”
(P6E4) "Tivemos |la uma vizinha que também teve apoio. E a senhora que ia casa dela ficava uma
hora e dava-lhe banho e limpava a casa. E isso era o ideal para mim, para a minha mulher ndo andar
a fazer esses esforgos.” (P8E1) “E o que dizem os doentes que andam |a comigo na fisioterapia é que
eles [fisioterapeutas] ndo ligam muito ao brago e que, a maior parte das vezes, é considerado um
caso perdido e demora mais tempo a recuperar. Nao sei, vamos ver. Ha pessoas que ja andam |4 ha
muitos meses e ainda ndo mexem o braco. E julgo que seria mais facil, pois o0 movimento na agua é
mais facil. (P10E3) “Ela ndo consegue fazer nada, mas ela também perdeu a fala e eu acho que nao
ter perdido a fala € muito importante. Ficar sem fala limita a interagdo e a terapia da fala deve ser
muito complicada.” (P10E4)

Recuperar “Sair daqui [unidade de convalescenga). Sair daqui por mim!” (P1E2) “Isto vai...” (P1E4) “E eu estou
convencido que isto vai. Estou convencido de que sentado, talvez consiga, que me barbeio com
facilidade. A minha mao direita esta 6tima. De maneira que é assim. Estou convencido de que isto
vai.” (P2E2) E por isso que eu quero ficar boa. Quero ver se ja estou melhor para o Natal.” (P4E3)
“Pode ser que daqui a algum tempo ja possa usar s6 um penso higiénico.” (P4E3) “Sinto-me melhor,
sem davida, mas ainda tenho muito trabalho pela frente.” (P4E4) “Eu queria que os meus musculos
voltassem ao que eram.” (P5E2) “Quando eu estiver bom vou para a rua. E a minha vida, eu sou
vendedor. Pode ser que isto venha a funcionar [referindo-se ao lado esquerdo do corpo], vamos ver. ”
(P5E3) “Ha pessoas que olham para mim e acham que eu estou a recuperar muito bem, mas
compreende agora que ndo é s6 o andar que eu preciso recuperar, mas esta maldita méo que teima
em néo mexer.” (P5E4) “Eu sinto que vou recuperar. Nao lhe sei dizer porqué, tenho essa convicgdo.”
(P6E3) “Vais melhorar, vais! [esposa com convicgao] (P7E4)

Fazer ““O que eu quero € ir para la [UCC de convalescencal, para poder fazer exercicio” (P1E1) O que eu
exercicioffisioterapia quero é fazer fisioterapia, que eu quero ficar boa.” (P4E2) “O que ele queria era comegar com a
fisioterapia. N&o se cala. Ele tem uma irmd que é fisioterapeuta que veio ca uma vez fazer exercicios
e ele sentiu-se logo melhor. Por isso, agora néo se cala, quer ir para a fisioterapia, s6 que ela tem tido
muita gente e ndo tem tido tempo para vir aqui ver ao irmao.” (P6E2) “Eu precisava comegar a
fisioterapia, mas nunca mais comeco.” (P6E3) “O que eu preciso é comegar a porcaria da fisioterapia,
isso é que era importante.” (P6E3) ) “Uma pessoa como ele, que vem de um servigco onde estava a
fazer fisioterapia intensivamente, depois, vem para casa e para. Eu ndo percebo nada disto, ndo sou
médica, nem enfermeira, mas ca dentro de mim h& uma coisa que me diz que uma pessoa
dependente como ele esta, que esteve a fazer uma fisioterapia reforcada, entretanto, para e esta uma
semana parado. Na unidade de convalescenga as pessoas fazem durante 30 dias reabilitagéo
intensiva e quando saem deviam ter assegurado a sua continuagdo. Embora, verdade seja dita, para
o0 médico da unidade a fisioterapia estava assegurada, porque a consulta do fisiatra do hospital s6
aconteceu depois da saida do unidade e nessa consulta é ele me mandou fazer fisioterapia fora do
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hospital.” (P8E2) "Ele devia ter ficado na unidade de convalescenga mais um tempinho [comentou a
esposa). Naquele més que ele esteve parado, eu massajava-lhe os pés e as pernas, fletia e esticava.
Foi uma pena aquele tempo parado. De manha, se calhar fazia-lhe bem uma massagem, antes de ele
comecar a movimentar-se. Talvez tivesse mais facilidade, porque de manha tem mais dificuldade.
Tinha que melhorar, porque entédo ndo andava la a fazer nada [referindo-se a fisioterapia].” (P8E2
“Alids eu antes fazia 3h e gostaria de voltar a fazer — referindo-se as caminhadas que fazia.” (P9E4)

Voltar a conduzir

“Eu estou com muita vontade de pegar na minha carrinha. Alias, eu acho que para a semana vou
pegar na carrinha.” (P6E2) “Acho que era capaz de conduzir o meu camido, porque é mais facil
conduzir o meu camié@o do que o meu carro.” (P6E3) “Conduzir o meu camiéo, isso era o que eu mais
queria.” (P6E3) “Eu acho que ndo, conduzir o camido é mais facil do que conduzir um carro. No outro
dia, fui experimentar conduzir o carro, mas eles [os filhos] ndo me deixam.” (P6E4) Eu também
gostava de voltar a conduzir. Conduzir € uma coisa que eu adoro. E ainda tenho esperanca de vir a
conseguir.” (P9E1) “Amanha vao-me trazer o meu carro. Sabe que eu tenho um FIAT Uno, mas tem
estado na oficina. Alias, j& est& arranjado e vém amanha trazer-mo. Eu j& sei que ndo vou conseguir
conduzir, porque estive ontem la na oficina e experimentei e ndo tenho forca suficiente.” (P9E4)

Colocar proétese

“Quando ele tiver a prétese vai ser mais facil, mas nunca mais o chamam.” (P7E4) “Ele curou muito
bem. Os médicos estavam com medo, mas ele curou bem. Agora era mesmo a prétese para ele
comegar a melhorar.” (P7E4)

Voltar a trabalhar

“E o problema né&o é s6 conduzir o camido, mas o andar sempre por fora. Eles dizem que vou a uma
junta médica, logo se vera. Algum dia eu julguei que iria estar aqui sentado ao Sol junto das senhoras
a fazer croché. A vida da muitas voltas, eu nunca pensei.” (P6E4) “Gostava era de poder ir trabalhar
para uma fabrica. Eu tenho 50 anos, estou reformado, mas gostava de voltar a trabalhar. Eu gostava
de voltar a trabalhar, conviver e estar com pessoas. (P9E1)

Voltar a pintar

“Voltar a pintar, quando mexer o braco.” (P10E4)

Efeito dos
medicamentos

“Comecei a tomar medicamentos, espero que resulte, porque eu ndo suporto isto. Era muito
importante que esta dor passasse, para eu retomar a minha vida. A minha esperanca é que os
medicamentos comecem a fazer efeito e que a dor passe.” (P9E3)

Ter prestador de
cuidado

“A minha irma pode ajudar-me, ela pode ficar comigo.” (P4E1)

Retomar a vida

“Eu agora lembro-me que vou ter aqui tanta gente, eu ja tinha convidado toda a gente para passar
aqui o Natal. Eu ja tinha convidado as pessoas.” (P4E2) “Vou, ja estavam todos convidados. Agora,
ndo vou dizer - ndo venham, porque eu estou doente, aconteceu-me isto e assim... Vou ter de me
arranjar e fazer a festa normalmente, porque é uma festa que eu gosto muito. O Natal é a festa que
eu mais gosto.” (P4E2) “Com ajuda ou sem ajuda, eu vou fazer todas as coisas.” (P4E2) “Ela [filha]
vinha sempre almocar connosco, néo sei se vai continuar ou ndo. Logo se vé.” (P8E1) "Um dia
quando ele estiver auténomo colocamos tudo no lugar [em relagdo as alteragdes em casa)]” (P8E2)
“Alias estou mortinho por ir Ia para fora, porque fizeram um passadigo novo na praia [mora em frente
ao mar] e eu queria conhecer, mas o tempo [chuva] ndo tem ajudado!” (P10E2) (...) depois vai ser
com o meu terapeuta, que tem estado de férias, que vou comecar a caminhar.” (P10E4) “E ainda bem
que com a baixa que tenho me permite sair de casa, isto €, ndo me obrigam a estar sempre em casa.
Isso facilita muito, eu assim posso sair a qualquer hora do dia.” (P10E4)

Acompanhamento "E ele ndo deve ir 1a a casa [médico de familia]. Ele € médico de familia e tem de me assistir, ndo é?
médico Eu quero ver o que ele vai dizer quando vir o que vai na carta.” (P8E1)

Apoio no cuidado ” Ainda ndo sei o que ela vai fazer [em relagéo as atividades a ser desenvolvidas pela empregada],
doméstico mas, pelo menos, para o banho e para limpar a casa de banho” (P8E1)

InstituicBes “Estou convencido de que ndo haveria grande diferenga [se tivesse optado por ir para a unidade de

convalescenga).” (P10E4)
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Confrontagdo com a
realidade

“Ultimamente, ndo vejo grandes alteragdes. Eu nunca imaginei que isto fosse tao debilitante e tao
demorada a recuperagao” (P10E4) “Sim, mesmo para me vestir. Enquanto ndo conseguir fazer
movimentos com o brago vai ser dificil” (P10E4).

Conformismo

“Se eu ficar assim, tenho que ir para um lar.” (P8E1) “Eu gosto muito de ler e adoro apanhar sol, por
isso, aproveito.” (P10E2)

Acessibilidade/

“S6 ha rampas na garagem, por isso, entro e saio por la.” (P10E2)

Acesso Rampas
“Tapete ndo, aconselharam-me a tirar todos os tapetes.” (P2E2) "O marido pouco falou, referindo
apenas, depois de questionado sobre as condi¢cdes em casa, que viviam numa casa térrea” (P4E1)
Obstéculos
Espaco Suficiente “A cadeira requer um determinado espago, por isso ando muito mais facilmente sem ela.” (P10E4)
“No entanto, a cadeira entra e sai bem do elevador.” (P10E2)
Insuficiente "Eu, um dia destes, fui ao café com a minha mulher e no regresso tive de sair da cadeira e vir a pé

agarrado ao muro, porque para vir na cadeira tinha que vir pela rua. “ (P10E3) “Onde tive dificuldades
foi na casa da minha irma, porque a cadeira ndo entrava no elevador.” (P10E2) E o facto de estarmos
limitados aquele espaco [casa] também é mau. (P10E3)

N&o normalizado

“E quando ha rampas tém uma inclinagéo enorme que torna impossivel usar com seguranca.”
(P10E3) A situagdo mais incrivel que me aconteceu foi no dia em que eu fui & junta médica e o
acesso a casa é feito por uma rampa téo inclinada que a minha mulher teve que ir pedir ajuda, porque
ndo conseguimos empurrar a cadeira. Alids tivemos que ter ajuda para subir e para descer. Foi
incrivel! (P10E3) “E curioso que o elevador da minha irmé é recente, mas muito pequeno.” (P10E2) E
mais, aquilo funciona numa casa, tipo moradia, e tem gabinetes no primeiro andar sem elevador."
(P10E3)

Alteracdes em casa

“Eu estou convencido de que em casa nao vou ter obstaculos” (P1E2) “E para ir para casa tenho que
levar a cadeira e para a levar tive de fazer as alteragdes em casa.” (P8E1) “O meu genro fez a maior
parte das coisas desde as rampas, as alteragdes nas portas e na casa de banho.” (P8E1) “Como ele
para ali ndo passava tiramos a comoda, tiramos os tapetes e colamos a cama mais perto da janela
para ter mais espaco na entrada. Na casa de banho, mudamos o lavatério e a sanita, porque ja
tinham 40 anos e ja abanava. Tiramos o bidé e colocamos a cadeira na banheira e colocamos aquela
barra para ele se apoiar. Mesmo assim, para o banho tenho de entrar de marcha atras e encostar a
cadeira a parede, s6 depois é que me levanto para me sentar na cadeira da banheira. Tiramos a
porta de acesso a copa, porque aqui tinha duas portas de correr, mas assim é mais facil. Também
tirdmos a porta de acesso a garagem, porque era estreita. E |4 fora, tinha um rebordo que também
tiramos.”; “Sabe, isto foi o que ficou mais caro [grelha no ch&o], porque tive de comprar um tubo e
depois colocar a grelha para escoar a dgua. Ai tinha uma lomba e eu ndo conseguia passar, por iSso
tirou-se e colocou-se esta rampa. As alteragcdes em casa foram feitas sem ninguém dizer nada.
Inicialmente, era para por uma prancha na banheira, uma tabua muito lisa, mas depois achamos que
seria melhor a cadeira, porque era mais segura.” (P8E2)

Da pessoa
dependente

Competéncias

Aprendizagem
Tentativa/erro

“Sabe, andamos sempre ver o que conseguimos ou nao fazer.” (P9E2)

Experiéncia anterior

“Por exemplo, 0 meu sogro usava fraldas e muitas vezes tirava-as de noite. E dizia-lhe - “O pai! Nao
tire as fraldas” e ele dizia que ndo queria a fralda e ndo sei qué. E eu hoje, como fiquei a perder urina
e uso fralda é que compreendo porque é que ele néo gostava das fraldas. Isso acontece-me a mim. E
um mau estar, uma comichdo, transpiro e a minha vontade também é tird-la. Agora é que eu
compreendo porque € que 0 meu sogro tirava as fraldas. Eu ndo sabia dar o valor, agora sei dar o
valor. Porque ele tirava e ndo queria, e eu ndo entendia a razdo.” (P4E2) “Eu até dizia que se fosse
parar a um hospital morria. Eu tive o enfarte ha sete anos, por isso sei bem o que é estar num
hospital.” (P5E2) “E n&o sei o que é verdadeiramente mais grave, mas para mim o mais grave foi o
AVC. E ndo me doeu nada, no enfarte doeu e de que maneira. ” (P5E2) “Eu tive um enfarte, mas vim
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embora pelo meu pé, sai pelo meu pé.” ” (P5E2) “Eu na altura também fui fazer fisioterapia, mas nédo
tinha nada que ver com esta que fago agora.” (P5E2) “N&o tinha a boca ao lado, ndo tinha perdido a
fala e ndo perdi a forca em membro nenhum. ” (P5E2) “Foi diferente.” “Se calhar até estive mais perto
da morte, mas para mim foi mais insignificante.” “Eu vou fazer outro cateterismo e isso ndo me deixou
preocupado, porque era um exame. “Eu tive o enfarte e passado um més eu peguei no carro e fui
trabalhar, fui a Chaves. Ja fazia tudo como era habitual, a a rua e conduzia. “E depois do enfarte
comecei a ter outros cuidados [com a alimentagdo e o exercicio].” ” (P5E2) “E va |4, porque aqui um
vizinho, bem mais novo do que ele, ficou sem forca nenhuma no braco, néo recuperou e ja foi ha 5
anos. E a perna ainda anda com o pé de lado. ” (P8E3) “Foi assim ha 10 anos e agora também. Eu s6
ao fim de quatro anos é que voltei a sair de casa. Quer dizer, eu andava na fisioterapia, mas como ia
sempre de ambulancia néo tinha a percecéo do que me rodeia. S6 nessa altura é que eu percebi que
tinha perdido a nog&o das coisas. Ao sair tive medo de tudo e de todos. Eu imaginava que ia para a
rua e me assaltavam e que me faziam mal, porque eu estava fragil em relagao ao que era dantes.
Depois, com o tempo, passei a funcionar como se néo tivesse nada. Eu estou com as pessoas ou vou
na rua e ndo estou a pensar que sou capaz de isto ou ndo. Eu passei a funcionar como antes de me
dar isto. E como se ndo tivesse nada. N&o, vivia com a minha mae. Esses quatro anos vivi com a
minha mée, mas agora ela ndo pode e eu também n&o quero. E a minha irmé& e o meu irméo também
davam uma ajuda. Os meus irméos iam |4 ao fim-de-semana e faziam-me a barba e tudo. E depois
quando ja conseguia tomar banho, a vestir-me e a comer comecei a achar que podia vir para a minha
casa e ficar sozinho. No inicio, ainda tive a ajuda de uma senhora, mas passado algum tempo fiquei
sozinho. E |4 fui largando as canadianas.” (P9E1) “Eu ja tinha tido um enfarte, mas desta vez é que
apanhei um susto valente. E, porque com o enfarte colocando um Stent ou fazendo um bypass o
sangue passa. E, ndo é so, retomei a vida normalmente. Estive s6 um més parado, contando com o
internamento. Além disso, desta vez também tive mais tempo internado e da outra vez sé estive 5
dias. (P10E3) “A minha irma tem muitas coisas, porque o0 meu sobrinho é deficiente e a minha irma
compra muitos equipamentos para ele. E ndo é s6, porque se pensarmos todos nés conhecemos
alguém que teve uma coisa destas e, por exemplo, eu conheco uma médica que teve ja ha uns anos
e continua incapacitada e € bem mais nova, deve ter trinta e tal anos e j4 esta assim ha cinco anos.
(P10E4)

Prestador de
cuidados

Competéncias

Experiéncia anterior

“Até fui buscar a tdbua para a banheira, mandei-a arranjar, porque ja foi usada pelo meu sogro [ disse
o filho]. Parecendo que néo, nés, eu e minha mulher, ja tivemos a experiéncia com o meu sogro. E,
embora as situacdes e as pessoas sejam diferentes, o que temos para fazer é parecido. Por isso, é
que eu me mexo bem, ja sei o que é preciso. E mais, ndo sabemos por quanto tempo.” (P3E2) “Nao
adianta nada pedir apoios, porque ela [a pessoa com dependéncia] para o sogro pediu, e, até hoje,
ainda nada. Por isso, é tempo perdido uma pessoa pedir ajuda nesse ponto. Nao vale a pena estar
pedir nada. Ela até pediu para vir cA umas enfermeiras para vir dar banho ao sogro, mas nada. Alias,
entretanto, ele ja faleceu e nada.” (P4E2) “Era isso que |lhe estava ha pouco a dizer, ela para o sogro
pediu tudo, para fraldas e tudo, mas nao recebeu nada.” (P4E2) “N&o vale a pena comprar cadeira
[para o banho], porque eu @ minha mée fazia igual.” (P6E2) “Foi assim que fizemos a minha mée. A
minha mée colocava um bragco em mim e outro na minha irma e andava. E a perna da minha mae
também ficou como a dele, também ia para tras. Também éramos mais novas.” (P6E2) “Ela nem
precisou de cadeira de rodas, nem de andarilho e conseguiu.” (P6E2) “A mao da minha mae esta
fechada, ja ndo abre, mas a minha méae é muito preguigosa, ele ndo.” (P6E2) “Mastigar, mastiga, mas
a cara do lado esquerdo ainda estd um bocadinho dormente.” (P6E3) “O que ele nao perdeu foi o
apetite. Quando deu o AVC a minha mée ela ndo comia nada. Ele n&o. Ele tem vontade de comer
[comentou a esposal.” (P6E3) “A minha mae desde que lhe deu isto, nunca mais tomou banho de
chuveiro, diz que Ihe faz impressao, mas ele gosta. Ela também é mais velha, talvez seja por isso.”
(PBE3) “Pelo menos quando foi a minha sogra foi assim [referindo-se ao subsidio por dependéncia].
Como era eu que tratava dela, nessa altura tive direito a esse subsidio.” (P8E3)
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Padréo de
substituicdo

“E vou fazendo alguma coisa, mas ndo é muito. A minha irma também ndo me deixa.” (P4E4) “Ainda
hoje acordei as 5 da manha para tomar banho, mas nédo adiantou nada, porque ela [esposa] chegou
14 e foi tudo a despachar.” (P6E2) “Eu nao fiz por mal, mas eu sou muito nervosa e fago sempre tudo
muito depressa [esposa].” (P6E2) “A minha mulher ndo da, porque ela ndo tem calma nenhuma.”
(P6E2)

Assumir o papel

Proximidade

“Normalmente, é a minha mulher ou o meu filho mais novo, com 15 anos, que me ajudam.” (P6E3)
“Ela esta a tomar conta de mim e da minha sogra, porque ela foi falar com a assistente social e ficou
assim.” (P6E4)

Nas 24 horas

"Ele vai ajudando, mas se ndo me ajudasse nada como era...eu teria que ter aqui uma pessoa 24
horas.” (P8E2)

Consequéncias

Emagrecimento

“Talvez tenha emagrecido [a prestadora de cuidados]” (P7E4) "Eu emagreci uns quilos e ainda néo
recuperei [esposa]” (P8E3) “eu vou ajudando, mas ja foi um quilo abaixo, em 7 dias....” (P8E2)

Sobrecarga

“Eu ja tinha a minha mae e agora ele, mas a minha mae ja anda e assim. Agora ele...” (P6E2) “Eu
tenho muito trabalho, fago isto a um, aquilo ao outro. Ando aqui todo o dia numa roda-viva.” (P6E3) “E
€ assim, eles ajudam a leva-lo a casa de banho, mas ndo ajudam a lava-lo. Dizem que ndo se sentem
a vontade a lavar o pai, foi da educagéo que eles levaram. Eles nem ajudam o pai a urinar, nem nada.
Eles tém um respeito ao pai, nem imagina. ” (P6E3) “Sabe que isto de ter duas casas para cuidar e a
nés os dois é muito trabalho para ela. N6s ja vamos fazendo as coisas, mas ela tem que estar
sempre por perto. ” (P6E4) “E isto de ter duas casas também influencia, porque se ela esta na casa
da mée néo pode estar na nossa e o contrario também é verdade. ” (P6E4) “E o pior é que ela
também estd a ficar exausta, porque ndo a deixo dormir e depois anda o dia todo sem parar.” (P7E3)
“Ela anda um bocado cansada. Ando eu e ela [filha]. Ela andava estourada [filha]. De facto, ela
andava sempre a correr. Assim, tem mais descanso [filha]” (P8E3)

Deixar de trabalhar

“Eu deixei de trabalhar para tratar dela” (P8E3) “Eu até ja fui falar com a assistente social, porque ndo
vale a pena colocar aqui alguém a olhar por ele, posso ficar eu. Eu so6 trabalho trés horas e tenho que
olhar por eles [marido e mé&e]. Eu ndo ganho para poder ter uma pessoa a tomar conta dele. Ainda se
valesse a pena colocar uma pessoa de manha, mas nao vale. Eu trabalho mesmo aqui ao lado”
(P6EL).

Compromisso dos
processos corporais

Manifestages

Dor

“Aqui, ele também tem tido dores no dedo do pé direito e isso incomoda-o bastante.” (P7E1) “Ele tem
dores insuportaveis [dor por isquemia].” (P7E2) “Estou sempre com dor.” (P7E2) “Eles dizem que véao
ter de cortar o pé, por mim, podem cortar o que for preciso. Isto assim é que nédo pode
continuar...estou a enlouquecer.” (P7E2) “Eu tenho muitas dores ao nivel do tronco e ninguém
imagina. Nao é uma dor muito forte, mas é constante.” (P9E1) “(...) estou com uma dor insuportavel
que nao consigo controlar. Se estou parado doéi, se ando déi e ndo sei o que fazer.(P9E3) "Se estou
parado déi, se ando doi. (...) dor insuportavel e ndo a conseguir controlar.” (P9E3) “Agora fico aflito,
parece que me falta o ar. Parece que preciso de espaco e isso acontece mais quando eu estou com
dor e ndo consigo controlar.” (P9E4) “Este braco, o esquerdo, déi-me muito, principalmente, durante a
noite. Tenho mais dores, agora [um més pés AVC].” (P10E4)

Mobilidade reduzida

“O que me esta a custar mais € isto de estar quase sempre ou sentado ou deitado.” (P6E3)

Memoéria Compromisso “Eu neste momento acho que o mais complicado € a memoaria. Eu noto muitas alteragées ao nivel da
memoria.” (P10E4)
Degluticéo “Nao. N&o, as vezes engasgo-me. E mais com a agua. E a Unica coisa, isso é que me aborrece, as

vezes.” (P4E2)
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Equilibrio

Diminuido

“Desequilibrio em pé”. (P1E1) “Aqui sentado neste cadeirdo fico muito direitinho, mas numa cadeira ja
ndo. Agora, para estar numa cadeira tenho de estar muito atento, porque se nédo vou descaindo para
o lado esquerdo, parece que ha alguma coisa que me puxa.” (P2E1) “Eu, normalmente, tombo
sempre para o lado esquerdo.” (P4E2) Quando vim para casa, na sanita, sentava-me e tombava para
o lado esquerdo. E acabava por tombar sozinha. (P4E2) “Quando me sento fico alinhado durante
algum tempo, mas depois comego a pender para o lado esquerdo.” (P6E3) “Sem equilibrio sentado”
(P7NC1) “Quando estou ali [cadeirdo] escorrego, por isso pdem um lengol para me segurar, mas nao
me levanto.” (P7E1) “Como tem o apoio do sofa do lado esquerdo fica bem sentado, apesar de
manter falta de equilibrio sentado.” (P7NC2) “Aumento exponencial da dificuldade em termos de
mobilidade do equilibrio.” (P7NC4) “[Depois de deixar a cadeira pds-se de pé] ndo consigo juntar os
pés, tenho que ter uma base mais larga para ter equilibrio.” (P8E3) (...) ndo tenho equilibrio.”; “Com
esta fratura, estou a voltar outra vez como foi no inicio, perdi muito equilibrio.” (P9E1) “O meu lado
esquerdo pesa muito e faz com que eu perca o equilibrio.” (P10E3)

Andar

Compromisso

“Eu hoje, no ginasio, estive no tapete rolante a andar, andei dez minutos, um pouco mais rapido, mas
ainda custa” (P1E2)

Paresia

Unilateral

(...) “hemiparesia a esquerda” (P1E1) “Quero pegar nisto ou naquilo e tombo para o lado esquerdo”.
(P2E1) “Agora este braco tem que ganhar forga aos bocados.” (P5E3) “A minha suspenséo do lado
esquerdo ainda esta muito fraca.” (P6E3) “Apresenta hemiparesia, a esquerda. (P7NC1) “Ficou com
hemiparesia a esquerda [processo clinico].” (P8E1) "Eu mexia esta mao [ esquerda], mas néo
conseguia fazer nada e a perna esquerda fica para tras.” (P8E2) “Eu néo fago qualquer movimento
com o braco esquerdo, nem o sinto, a perna também ndo mexe, embora nédo esteja como o braco.
Agora, estou aqui e ndo consigo mexer o meu lado esquerdo.” (P10E1)

Face

“Mastigar, mastigo, mas a cara do lado esquerdo ainda esta um bocadinho dormente.” (P6E3)

Membro inferior

“Consegue erguer a perna até cerca de 15 cm do chdo e manter durante 2 segundos.” "Em decubito
dorsal flete as pernas e consegue manter pernas fletidas” (P1E1) “

Membro superior

“nédo faz qualquer movimento com o brago” (P1E1) “Eu tenho muito menos forca do lado esquerdo,
principalmente no brago.” (P4E2) “O braco, eu ja mexo, ja o levanto, mas a méo a pegar tenho muita
dificuldade. Fechar a méo e abrir, isso é que eu ndo consigo. (P4E2) E eu ainda nem sequer o [brago]
consigo levantar, nem esticar. Eu, as vezes, tento pegar, por exemplo, numa peca de fruta e agarrar
consigo, mas néo consigo largar, consigo levantar s6 que € gracas ao movimento do ombro e nédo a
forca do brago. As vezes, se o braco esquerdo fica para tras tenho que pedir ajuda, mas normalmente
eu dou um certo balango com o corpo e consigo.” (P10E3)

Envelhecimento

“Ele estd muito envelhecido, ndo acha? [questionou a esposa]” (P7E4)

Disartria

[ligeira disartria] (P1E1) “dificuldade na articulagdo das palavras” (P1E1) “Eu tenho esta diferenga na
fala que me preocupa....mas logo se vera.” (P5E1) “Eu ainda nao falo ao telefone.” (P5E3) “O
problema é se me interrompem, perco o fio @ meada e ndo sei o que dizer. (P5E3) “A parte fisica até
esta a ir mais ou menos. Agora, a nivel da fala e mesmo da cabeca tenho dias que ndo “atino”
mesmo.” (P5E3) “As vezes, eu penso nas coisas e quero explicar e ndo consigo. Acho que nao tenho
a mesma capacidade de resposta que tinha anteriormente. E quando eu vejo que ndo consigo
expressar aquilo que tenho no pensamento, calo-me. (P5E3) “Disartria” (P7NC1) “Eu fago muito
esforgo para falar.” (P7E2)

Apetite diminuido

“Mas ndo me apetece comer.”” Nao, , 0 que trazem é o que eu como. [em relagdo ao comer fora das
refeicdes]” “Nao. Nao tenho vontade de comer nada. Ainda hoje, lanchei duas bolachinhas Maria e
n&o chegou a uma chavena de leite. E ja ao almogo comi mal, ndo me apetecia.” “Ao meio da manha
tinha comido um bocadinho de maga cozida. E depois ao meio dia ndo me apetecia comer.” (P3E2)

Tontura

“O que é que eu fico “atordoada” da cabeca, fico “atordoada”.” (P3E2)

Cansago

“Desculpe, mas ja estou muito cansado.” (P7E2 “mas estou a ficar cansado” (P1E2). “estou mais
parado; continuo a demorar imenso tempo a fazer qualquer coisa, até a comer; N&o lhe sei
dizer...estou mais lento. “Aqui ndo durmo bem, estou muito cansado. Ainda ndo estou em mim....”
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(P10E1) “Alids, eu & noite noto, quando me deito, que a perna direita estd muito cansada!” (P10E3).
“E eu as vezes quero fazer, mas depois fico muito cansado; Por exemplo, este fim-de-semana nao
quis pegar na cadeira de rodas e no sadbado quis ir para a piscina, mesmo ndo nadando, fiquei
“super” cansado; Embora, tenha ficado bastante cansado. Ao fim do dia estou exausto; Agora, sou eu
que peco para me deitar, porque estou muito cansado” (P10E4).

Sono

“N&o o deixa dormir [a dor] e como ele ndo dorme eu também n&o. (P7E3) “De noite vou para a cama
as 10h. E é um problema, porque é um acorda, dorme, dorme e acorda e vamos pensando na vida.”
(P8E1) “Né&o sei porqué, mas quando nado consigo dormir.” (P10E3) “E isso também é importante para
eu dormir melhor. As vezes se por qualquer motivo faco uma sesta ao fim do almogo, e depois foi
mais dificil adormecer.” (P10E3) “Nos primeiros dias, os meus companheiros de quarto ressonavam
imenso e eu ndo conseguia dormir.” (P10E3) “As vezes, ndo tenho posicao para dormir e acordo com
o brago dormente.” (P10E4)

Edema

“Esta um bocadinho inchado, o brago.” (P10E2) “Continua inchado, o brago esquerdo.” (P10E3) “Eu,
no outro dia, tinha a minha méo muito inchada.” (P10E3)

Forga diminuida

“(...) nem forga.”(P9E1)

Compromisso do
processo
psicolégico

Manifestaces

Ansiedade

“Sou muito ansiosa, percebe.” “E uma questdo de poder fazer as coisas. Eu consigo enervar-me. A
mim prépria. N&o € o que as pessoas me fazem, nem nada. Eu prépria é que me enervo. O ndo
poder fazer as coisas, mas porque € que eu ndo consigo?” (P4E2) “Tudo isto mexe um bocadinho
comigo, tudo isso mexe. Ao fim de algum tempo....ndo sei se custa mais no inicio, se mais para o fim.
Até vou perguntar a médica, se é normal esta ansiedade.” (P4E4) “ver televisao, ler, escrever e tirar
da ideia a fixagdo de que tenho de ficar bom, porque me deixa ansioso.” (P5E2) “E isso é que me
custa [ligeira disartria], fico mesmo irritado.” (P5E3)

Angustia

“Eu ganhava a vida como vendedor, mas tinha a minha arte. Era uma coisa de familia, foi o que
herdei do meu pai. Agora ja pode entender melhor a minha angustia. Eu fazia pecas maravilhosas,
cheguei a ganhar prémios. Compreende porque razdo eu as vezes ndo quero sair da cama.” (P5E4)

Reacédo emocional

“[No entanto, ao falar da importancia de seguir o caso por trés meses o senhor ficou emocionado e
com as lagrimas nos olhos referiu] - Isto é dificil, muito dificil.” (P5E1) “N&o fales nisso...trata de tudo,
mas n&o fales nisso [referindo-se a necessidade da esposa ir falar com a assistente social]. Desculpe,
....mas isto é dificil.” (P5E1) “E agora, eu querer, ainda hoje, acabei por ir para a fisioterapia e ndo
fazer nada de jeito, porque eu ja estava descontrolado, percebe.” (P5E2) “E eu ainda ndo consigo e
isso ainda me afeta mais, percebe. Isto mexe-me com os nervos. (P5E2) “Ele sempre foi assim, muito
sentimental.” (P7E1)

Concentracédo “Que é o caso, por exemplo, da minha cabega. E eu noto que por vezes quero falar, mesmo até fazer
contas e falar com os clientes e n&o consigo.” (P5E2)

Nervosismo “E agora ele ja esta calmo, porque no hospital ele estava impossivel, ele € muito nervoso.” (P6E2)

Apatia “Apatico, apenas interagindo se interpelado, respondendo por monossilabos.” (P7NC1)

Choro “Esta comovido, ele sempre chorou muito facilmente [esposa].” (P7E1)

Deséanimo (...) estou desanimado” (P2E3) “Olhe para mim...olhe com estou. De um lado, ndo me mexo e, do

outro lado, ndo tenho a perna.” (P7E4) “Vou, vou! Se for como até aqui...tenho muito por onde me
animar.” (P7E4) “Aquele més e meio que estive na UCC de convalescenca de nada me vai valer se,
entretanto, ndo comecar a fazer aqui fora. Ja estou em casa ha mais de uma semana e ainda ndo
consegui ir a consulta.” (P8E2)
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Preocupacgéo

“Isto esta afeta-lo muito, a ele e a nés.” (P7E2) “Ela tem a mania que é muito forte, mas vai abaixo,
ndo vai aguentar isto por muito tempo.” (P7E3) “Isto ndo esta a ser facil para ninguém. Ela com isto
estd a ir muito a baixo, porque ela é que mexe tudo.” (P7E4) “Ela leva tudo a frente, mas qualquer dia
da-lhe alguma coisa, porque € muito nervosa.” “[Esta preocupado?] Claro, ela é a minha vida. (P7E4)
“Nunca mais vou ficar bom, pensava eu. Sabe, a minha mulher ndo pode. Ainda vou ter problemas,
porque a minha mulher j& tem as cartas e um P1, que ndo sei para que é, e os medicamentos
[temendo o regresso a casa]. E para ter os medicamentos teriamos que ir ao centro uma vez por més
e a minha mulher néo pode, ndo tem transporte. Para ir para |l temos de apanhar trés autocarros e
ela ndo pode. Antes de me dar isto, era eu. Como € que agora vai passar a ir ela? Ela ndo pode! Sim,
era eu, porque ela ndo pode. Para vir para aqui é a minha filha que a traz. Elas vém pelos 19h e védo
embora pelas 20h e sé jantam as 22h. Ela até ja emagreceu, com isto tudo.” (P8E1) “Pois €, eu ainda
faco falta...O que me preocupa agora, é estar sem fazer fisioterapia. O que me preocupa é o
exercicio. No entanto, eu ainda néo fiz fisioterapia nenhuma o que é que eu vou evoluir, vou é ficar
pior.” (P8E2) Claro! Um doente que perdeu massa muscular na perna e na nadega precisa de fazer
muito exercicio. Ha pessoas que tém AVC e néo precisam de fazer fisioterapia, mas no caso dele,
precisa.” (P8E2) “Ainda tem a perna muito pesada. Aquele més que ele esteve parado fez com que
atr mais.” (P8E3) “Estou preocupado com o braco.” (P10E3)

Revolta

“Estou farto disto, ja me chegava o resto, ndo consigo fazer fisioterapia, ndo consigo comer e ndo
faco nada [pela dor no membro por isquemia].” (P7E3)

Percegéo do
agravamento da
condigdo de saude

Nivel de dependéncia

“Ela esta dependente de nds para tudo.” (P3E3) “A minha filha [neta] € que ja ndo consegue estar
sozinha com ela. No inicio, vinha lanchar com a avé, mas agora ja ndo vem. Neste momento, s esta
com avé quando nés estamos.” (P3E2) “O apoio domiciliario € o mesmo, mas ela precisa de muitos
mais cuidados.” (P3E2)

Usar fralda

“Agora, até tem fralda.” (P3E3)

Tipo de alimentos

“Ela, agora, s6 come papas.” (P3E3)

Desconforto

Estou melhor, mas ainda me falta muita satide.” (P3E2) “Eu agora compreendo porque é que ele [0
pai] ndo queria a fralda. Porque é o que sinto também, é o transpirar, € um mau estar.” “Por exemplo,
de noite, quando transpiro tenho vontade de vir tomar banho, porque eu nédo suporto estar
transpirada, mas ai ja tenho de acordar o meu marido ou a minha irma. E horrivel estar na cama e
transpirar. Por mim, levantava-me e ia tomar banho, porque eu transpiro muito a virar-me.” (P4E2)

Mobilidade

Diminuida

“Eu agora sé ando aqui em casa de um lugar para o outro e estou limitado a este espaco.”(P10E2)
“Eu ter engordado um bocado também contribui para que tenha mais dificuldade [em termos de

mobilidade]. O braco também pesa imenso o que dificulta bastante a mobilidade. No outro dia, cai,
fiquei estatelado no chédo, ndo consegui mexer-me, nem para um lado, nem para o outro."(P10E2)

Astenia

“Astenia marcada” (P3E1) “E de estar muito fraca, naturalmente.” (P3E2)“Ela esta muito fraquinha,
parece uma luz que se esta apagar.” (P3E3)

Dispneia

“Respiragao superficial.” (P3E2)

Sonoléncia

“Esta sonolenta, abrindo os olhos se estimulada.” (P3E3)
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Cansaco

“Eu néo sei explicar...tenho menos energia....ando mais cansado...ou tudo me cansa, mesmo nao
fazendo nada. Eu ja néo fazia muito, mas tinha as minhas coisas...as cole¢gdes entretinham-me muito
e como tinha que sair isso parecendo que néo obrigava-me a andar. S6 de pensar nisso fico cansado.
E falar? Falar também me cansa. Nao tenho alteragdes...mas canso-me.” (P2E3) “[A senhora quis ir
a casa de banho e quando veio referiu ja estar cansada.]” (P4E3) “Cheguei ao fim cansada.” (P4E4)
“[O senhor ja estava muito cansado [terminamos a entrevista).” (P5E2) “Desde o internamento, falo
um bocado e fico logo cansado.” (P5E2) “Apesar de ficar cansado.” (P5E3) “E fui la (ao café que é do
outro lado da rua), mas quando cheguei a casa parecia que tinha levado uma tareia, estava exausto.”
(P5E3) “E nado posso, porque depois quando chego a fisioterapia ja vou cansado e ndo faco aquilo
que o terapeuta quer, por isso, ndo posso sair.” (P5E3)

Isquemia

“Amputacgao pelo tergo médio da coxa direita [por isquemia).” (P7E4)

Dor

“Ele, praticamente, ja ndo precisava de ajuda para comer e agora, pelas dores, ja ndo come a maior
parte das vezes.” (P7E2) “Com dor do pé direito, a diminuigao da forca, a falta de equilibrio a
dependéncia da esposa para o autocuidado passou para segundo plano." (P7NC2)

Regime terapéutico

Conhecimento

Riscos e
consequéncias da
doenca

“Sabe que eu estou dentro da area, e isso & que me faz mais afligdo. E bom ter conhecimentos, ajuda
a ter nogdo dos riscos. Mas ndo séo s6 os conhecimentos que eu ja tinha ou aqueles que fui procurar,
quando estamos a espera para fazer a fisioterapia falamos muito sobre a doenca e as suas
consequéncias.” (P10E3)

Fazer exercicio

“E ha outro aspeto que me parece ter influéncia, € o facto de eu nunca ter feito ginastica. Eu nunca fiz
exercicio fisico e agora é mais dificil. Sim, acho que seria mais facil, porque ha misculos que eu sinto
que nunca tinha mexido na vida.” (P10E3)

Gerir regime
medicamentoso

“Eu sei se fizer uma alimentagao correta e se fizer bicicleta todos os dias, ndo preciso da pastilha
para a diabetes.” (P5E2)

Habitos alimentares

“Eu antes do enfarte comia peixe uma vez por ano, as sardinhas no S. Jodo, no resto do ano era
sempre carne. Eu ndo comia peixe e legumes nem pensar.” (P5E2) “Eles la tém uma alimentagéo
diferente daqui.” (P6E2) “Quem fazia o “comer” era um colega, sabe que temos que ser nds a fazer,
ndo ha quem nos faga. E esse colega colocava muitos condimentos. Eu sempre fugi ao sal, mas com
ele a cozinhar era impossivel.” (P6E2) “E as comidas, por la também n&o eram como deviam ser.
Comiam muitos fritos e com muito sal. Eu sei bem como era. Ele aqui em casa é muito cuidadoso,
mas |a ndo era ele que cozinhava, era um colega.” (P6E2) “Eu, agora, também como peixe fresco. Eu
ndo comia, substituia sempre por bacalhau, mas agora como peixe fresco, porque bacalhau é peixe,
mas nao da categoria do fresco.” (P8E2) “E mudei os meus horarios, porque eu néo tinha horas para
nada. Eu tomava o pequeno-almogo as 7 horas e depois almocava as 5 da tarde, comia uma sandes
de queijo e um refrigerante e andava sempre a correr.” (P10E3) “Em relagéo as refeigdes foi um
hébito que adquiri no hospital. Eu nunca liguei nada ao pequeno-almogo e do almogo a Unica refeigao
completa que fazia era a do jantar. E ai comia demais, que também nao era bom.” (P10E3) “Ja& mudei
algumas coisas...deixei de fumar, fago as refeicdes todas a horas e comecei a comer fruta. Tenho
cuidado, mastigo bem os alimentos e como devagar.” (P10E3)

Evento gerador de
dependéncia

Instalagao

subita

“Isto deu-me quando eu estava no Centro de Saude a espera para falar com um médico. (..) foi uma
coisa repentina, eu sentia-me bem...ndo sei explicar o que se passou. A Unica coisa que sei € que
estava bem, desmaiei no centro de saude e acordei na urgéncia (...)" (P10E1)

AvVC

“(...)primeira semana p6s AVC — processo clinico.”(P1E1) “Isto foi uma coisa repentina, estava a
jantar muito bem, portanto, quando ia para me levantar — “mas eu nao consigo” — esta perna nao
mexia.” (P2E2) “E isso ja tinha antes do AVC [problemas de coluna).” (P4E4) “Eu acordei de manha,
levantei-me, fui até a sala e cheguei |4 e achei que havia qualquer coisa que néo estava bem comigo,
decidi ir tomar banho, mas ja ndo consegui, a minha mulher teve de me ajudar.” (P5E1) “Ap6s um
AVC na artéria cerebral média” [processo cinico] (P8E1)
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Fratura fémur

“Sequelas de Sindroma Guillain-Barret, 1999 — [processo clinico]. E agora, que ja eu andava tdo bem
e por todo o lado, acontece-me isto. Alias, foi a apanhar o lixo que cai e parti a perna, porque
esqueci-me que tenho que rodar com cuidado.” (P9E1)

Gradual Neoplasia “Adenocarcinoma do Utero” [ processo clinico] (P3E1) [Neoplasia disseminada, por consulta do
processo] (P3E1) “E de estar muito fraca, naturalmente” (P3 E2).
Estratégia Andar apoiado em “O senhor anda, no entanto precisa do apoio do filho para se deslocar.” (P6E4)
adaptativa pessoa
Andar apoiado nos As divisdes da casa sé@o pequenas, o que faz com que seja facil o senhor apoiar-se nos méveis para
moveis se deslocar de um lado para o outro.” (P6NC4) “Em casa ando sem estar apoiado e, quando preciso,
agarro-me as coisas.” (P6E4)
Gerir energia “Na casa de banho tenho um banco para me sentar para o caso de me cansar.” (P6E4)
Usar roupa adaptada “Enquanto andar com estas roupas e de sapatilhas, por exemplo, visto-me sem ajuda, mas se for
outro tipo ja ndo consigo.” (P5E4)
Fracionar a atividade “Eu ainda ndo consigo permanecer muito tempo em pé, por isso, sou obrigado a fracionar as
atividades (P9E2) “
Indicador de Verbalizagédo Jasei(...) “ja sei que tenho que falar devagar.” (P1E2) Eu sei disso eu vejo ao espelho ou no ecra do
resultado computador que tenho tendéncia a ficar com a cabega para o lado e nessas alturas tento colocar a

cabeca para outro lado.” (P10E4)

Sinto-me melhor

“Ja estou melhor, sinto-me melhor, muito melhor” (P1E2) “Estou a recuperar, aos poucos, porque fago
muito exercicio.” (P1E2) “O brago esquerdo vai aos poucos” (P1E2) “ele ja esta recuperado” (P1E3)
“Mas noto que a coisa esta a ir para melhor.” “Ainda esta um bocadinho desconectada, mas de resto
ja esta, assim, a ganhar um bocadinho de forga.” (P2E2) “Ja estd uma fase ultrapassada.” (P4E4)
“Com a fisioterapia tenho recuperado muito bem. A fisioterapia tem feito muito bem, ajuda-me muito.”
(P4E4) “Melhor esta. [opinido da irma]” (P4E4) “Eu ja estou muito melhor, ja viu como estou bem
sentado.” (P6E4) “Eu estou muito melhor!” (P7E4) “Eu passei muito, mas consegui.” (P9E2) “No brago
nao noto melhoras nenhumas.” (P10E2) “A perna tem melhorado.” (P10E2) “ [brago esquerdo] Ainda
n&o recuperei nada.” (P10E3)

Preocupacéo com a
saude

“Como as pessoas mudam...ele tinha a mania de que andava sempre no médico, agora olhe para ele
como esta preocupado.” (P1E4)

Tornar-se um habito

“ndo é a mesma coisa, mas a gente habitua-se...” (P1E4)

Fazer exercicio

“Tenho tentado fazer paciéncias e outros jogos para estimular.” (P10E4)

Cuidado com a

“Estou a ter muito mais cuidado com a alimentagéo” (P1E3) “O facto de estar aqui na casa dela

alimentacgéo (companheira) nesse aspeto € melhor, porque ela faz as refeiges a horas e ndo me deixa comer
salgado e gorduras.” (P1E3) “Ele tinha a mania de que ainda era um menino...que podia comer de
tudo, ndo ter cuidado nenhum. Agora é ele que pede tudo sem sal.” (P1E3)

Jé fago “Ja me viro.” (P1E2) “A terapeuta pds-me a virar, de um lado para o outro, e eu ja me viro.” (P1E2) “O

que eu noto muito, ainda, € uma diferencga no falar, mas ja esta melhor, no inicio eu comia as
palavras, arrastava” (P1E2) “A méo...A mao, nas pontas dos dedos esta dormente” (P1E2) “Também
mantenho uma diferenga no falar, mas ja esta melhor” (P1E2) “Outra diferenca importante é ja
conseguir cortar as unhas dos pés, as da mao direita é que ainda ndo.” (P1E2) “Muito melhor, ja
tenho muito equilibrio.” (P1E3) “Como pode ver ja ando sem ajuda e sem precisar de me apoiar.”
(P1E3) “mas ja ndo me agarro as coisas.” (P1E3)“A forga no brago também ja aumentou, mas ainda
néo conto as unhas do lado direito” (P1E3) “E subi bem, sem dificuldade. Sim, subiu sem dificuldade.”
(P2E2) “Estou muito melhor!” (P2E4) “Eu levantar o brago, ja fago. [mostra o movimento que
consegue fazer com o brago esquerdo, sendo este muito descoordenado]” (P4E3) “E eu ja ando e
com equilibrio.” (P5E3) “Eu j& consegui subir e descer degraus. Poucos, mas consigo.” (P6E3) “E ja
consigo comer, embora ndo descasque.” (P7E4) “Caminhada...caminhada...muito amparada.” (P2E1
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“Eles [fisioterapeutas] acham que estou 6timo, mas a forga ndo é a mesma.” (P2E3) “E esta, nem tem
comparacao. Alids, o pai recuperou quase a 100%.” (P2E4) “Comecei a virar-me na cama.” (P5E1)
“Deu resultado, muitas das coisas que eu agora consigo fazer foi gracas a essa informagao.” (P5E2)
“Por exemplo, a minha méo caia, eu ndo a controlava, e ja controlo. O pé s6 ontem é que consegui
levanta-lo.” (P5E2) “Ao tentar levantar consegui.” (P5E2) “E voltei a experimentar e mexi o dedo, um
bocadinho, quase nada, tentei levantar o pé e consegui. Hoje ja levanto mais [cerca de 10 cm do
chao].” (P5E2) “Ja consigo segurar num objeto, mas depois nédo consigo fazer qualquer tipo de
movimento.” (P5E3) “O pér-me de pé e o equilibrio melhorou muito.” (P5E3) ) “E o equilibrio, a
postura e o alinhamento do corpo estdo muito melhor. Ja fico com as costas direitas. “(P5E3) “Na
perna estou francamente melhor.” (P5SE3) “Eu, agora, caminho muito melhor, porque ja néo tenho o
peso do brago a impedir que eu fique direito [colocada imobilizagdo no brago esquerdo].” (P5E4) “A
minha dificuldade para comer é por causa do brago, mas vou-me safando.” (P6E4) “Embora ja esteja
diferente, ja consigo vestir algumas coisas.” (P8E2) “Mas esta melhor, porque ele ndo conseguia
erguer nem um bocadinho. N&o conseguia por-se de pé e ja consegue. Isso, eu consigo!”(P8E2) “La
vou devagarinho, mas ja estou melhor no equilibrio.” (P8E3;"Os degraus na fisioterapia ja subo e
desco, mas ainda me seguro no corrimdo. Ainda hoje tentei subir sem me agarrar, mas néo consegui,
desequilibrei-me.”; “E eu néo fazia nada disto, agora ja consigo andar levando um pé a seguir ao
outro.”; “A altura da bengala esta muito melhor, ja anda direitinho” (P8E3) “Ja levanto mais o brago.”
(P8E3) “Para o fisiatra ja atingi o maximo potencial de recuperagéo.” (P8E4) No outro dia, estava
sentado e agarrei-me a barra, consegui levantar-me da cadeira, consegui estabilizar e apareci na
sala.” (P10E2) “No equilibrio, melhorei bastante. Em termos de massa muscular também me parece
que ja recuperei bastante. H4 muitas pessoas que nas rampas ndo conseguem, mas eu consigo. Eu
vejo |4 na fisioterapia que ha muitas pessoas que caem ao fazer esse exercicio de subir e descer em
plano inclinado.” (P10E4) Pelo menos acho que tenho mais coordenagao, mais equilibrio. Por
exemplo, este polo consigo tirar, mas vestir ndo.” (P10E4)

Controlo de sintomas “Agora qualquer coisinha ja acha que pode estar alta [TA]. Isto bateu-lhe, mesmo.” (P1E4) “E
[controlo da presséo arterial] da dieta que eu estou a fazer, comer tudo sem sal. Agora estou a comer
completamente sem sal.” (P4E2) Eu estou muito melhor! Desde que ndo tenho aquela dor ingrata. O
que adiantava ter a perna se ndo a podia usar.” (P7E4)

Comportamento de “mais uma consulta, agora passo a vida nisto” (P2E2) “Deixei de fumar, também. E lgico, tem que
procura de saude ser. Tem que ser.” (P4E2) “Em relagéo ao resto, aquilo que eu vejo, recuperei muito bem. Tenho
mantido a dieta, que eu acho que é muito importante. Comer a horas, tomar a medicagéo a horas e
descansar, também. (P4E4) “Eu fiquei de ir a uma consulta, um més depois de vir para casa, para ver
a evolugéo.” (P8E2) “Necessidade de vigiar a saude, mais uma consulta, agora passo a vida nisto”

(P2E1)
Retomar atividade Voltar a sair Isso ainda fago, mas sair € que nunca mais sai. “Para ja mudei um bocadinho. Um bocadinho, que é
social como quem diz, muito. Eu estava habituado aquela vidinha. Com os meus amigos, ia até ao café,

todos colecionadores, conversava-mos. E agora....(...) sair sozinho, ndo consigo.” (P2E2) “Eu vou até
1a fora, ao jardim.” (P5E3) “Ao fim de semana saio com a minha mulher ou com a minha filha.” “Vou
até 14 abaixo e ando no jardim e isso também é importante para ganhar forga.” (P5E3) “Com este
tempo ja me apetecia andar 14 fora a pé, a passear, mas nédo posso. S6 vou para a rua quando tenho
companhia e eles tém as suas vidas.” (P10E4)

Condicao de saude Por comparacao Melhor “Ja estou cerca de 10 segundos com a perna levantada” (P1E2) “Estou com mais forga, em termos de
equilibrio ja quase ndo se nota diferenca e na fala também nao” (P1E4) “Em termos fisicos sinto que
estou melhor e com o tempo isto vai |a” (P1E4) “E ele ja faz a barba e néo fazia. Ele hoje ja desfez a
barba.” (P6E2) “Ja ndo tenho caido.” (P6E4) “Ja estou muito melhor” (P6E4) “E na boca ja ndo sinto
nada.” (P6E4) “Em termos de equilibrio estou muito melhor,” (P10E4)

Pior “ainda me desequilibro muito” (P1E2) “a massa muscular ainda esta muito afectada” (P1E2) “Eu
noto....ndo tenho a mesma forga e tenho que ter ainda muito cuidado com os movimentos.” (P1E3)
“mas ainda ndo ando na rua sozinho” (P1E4) “Eu nédo consigo limar as unhas, que fara trabalhar.”
(P5E3)
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Igual

“Eu ainda néo evolui nada de especial. Nao ha grandes diferengas em relagdo ao més passado.”
(P6E3) “Eu, tudo o que fazia com a mao direita continuo a fazer, mas com a mao esquerda o que ndo
fazia, continuo a nédo fazer.” (P6E3) “O brago é que se mantém na mesma.” (P7E2)

Opinido dos
profissionais

Eu ndo teria terminado, mas eles acham que eu ja estou bem...[em relacdo a fisioterapia]” (P2E4) “O
terapeuta diz que eu ao nivel do equilibrio estou a recuperar bem.” (P5E3) “Eles [fisioterapeuta e
fisiatra] continuam a n&o querer que ande aqui em casa. Por eles eu continuava a andar na cadeira
de rodas, porque ainda com a cabega um pouco para o lado. (P10E4) “Embora a terapeuta me diga
que o que eu tenho é de aumentar a massa muscular, que néo preciso de perder peso.” (P10E4)

Opinido dos outros

“ele ja esta recuperado” (P1E3) “Segundo as pessoas que me vém ver ja quase néo se nota
diferenca(P1E3) “Isto é terrivel, porque todos acham que eu estou igual, que estou como era antes e
isso ndo é verdade, porque eu sinto-me diferente.” (P2E4) “Eu sei que é dificil. Muitas vezes, as
pessoas olham para mim e dizem “ai vocé esta tdo bem” elas nem viram como é que eu fiquei, mas
como eu ando, como me mexo acham que eu estou bem. (P4E2) “Ele em termos fisicos esta muito
bem, quem nédo souber que lhe deu o AVC néo nota nada...mas psicologicamente esta ainda muito
afetado”. (P2E4) “Ainda temos a prancha na banheira, mas € mesmo por seguranca, porque ele ja
consegue estar bem em pé”. (P2E4) “E vém-me a andar e pensam que eu ja estou a ficar bom, o que
n&o corresponde a verdade.” (P10E4)

Usar de estratégia
adaptativa

“Agora, s6 ndo se percebe quando me enervo e quando tento falar mais depressa.” (P1E2) “Mal, mas
j& consigo. Seguro na laranja e descasco. E ndo descascava, precisava de alguém para fazer isso,
agora ja fago. Agarro a carne e corto com a faca, embora custe, mas corto. Ainda fago de uma forma
esquisita, porque tenho pouca forga na mao esquerda.” (P1E2) E vestir-me, também ja consigo se for
este tipo de roupa [fato de treino]. E quando cai alguma coisa ja apanho.” (P1E2) Como pode ver sé
tirei os tapetes e na casa de banho tem um banco. Eu consigo tomar banho sozinho, mas depois de
me lavar fico cansado.” (P1E3) o banco é para descansar um bocadinho antes de me vestir e também
para eu conseguir calgar as meias e vestir as cuecas e as calgas. Ha botdes que eu ainda tenho
dificuldade a abotoar, principalmente das calgas.” (P1E3) “Embora eu aqui por casa ando mais de
fato de treino, porque é mais facil. Eu ja controlo melhor os movimentos do brago, mas ainda sinto
algum formigueiro.” (P1E3) “No inicio, algumas coisas como os tapetes atrapalhavam, mas tirou-se
tudo.” (P10E2) “Eu ando com os pés no chao, porque com os bragos ndo consigo, ando sempre para
o mesmo lado.” (P10E4)

Realizar alteragGes
em casa

“Na casa de banho retiramos o bidé para ter mais espaco.” (P10E2)

Isolamento

“nunca pensei passar tantas horas nesta sala”. (P2E3) “na cama passo mais horas”. (P2E3) “Estou
cheio de estar em casa.”(P5E3) “Eu agora s6 ando aqui em casa de um lugar para o outro e estou
limitado a este espaco” (P10E2).

Demorar mais tempo

“Eu continuo a demorar imenso tempo a fazer qualquer coisa, até a comer”. (P2E3) N&o Ihe sei
dizer...estou mais lento. Nao sei que Ihe diga mais....” (P2E3) “Eu estive, seguramente, uma hora
para limar esta unha. E dificil, porque n&o consigo firmar o dedo. Ja s6 faltam quatro, porque uma ja
esta.” (P5E3) “A minha vida gora é isto. De manhd, acordo e vou tomar banho. N&o tenho a certeza,
mas com a barba e tudo devo demorar 2 horas. (P6E2) “E o tempo vai passando mais ou menos
depressa, porque eu levanto-me de manhé e tomo logo o pequeno-almogo para tomar os
medicamentos, depois demoro cerca de hora e meia para tomar banho e vestir-me.” (P10E4) “néo é
s6, eu tenho o meu ritmo de andar, lento, e se eles andam mais depressa deixam-me logo
atrapalhado” (P10E4)

Terminar fisioterapia

“Ja terminei a fisioterapia’. (P2E4)

Manter dependéncia

“A vida deles também mudou, porque tém que estar mais atentos as minhas coisas. Até me dar isto
eu é que tratava das minhas coisas”. (P2E4) “Continuo a ter a ajuda da minha esposa, porque na
mao esquerda nao tenho forga suficiente para fazer seja |4 o que for.” (P5E3) “Eu ja consigo fazer
praticamente sozinho, sé preciso de ajuda para ir até |1a.” (P6E4) Ultimamente, passo os dias a volta
da fisioterapia.” (P6E4) “O que é que eu posso fazer? Nada. Nao posso fazer nada. Filho ajuda-me,
por favor, para a senhora ver como eu ja ando.” (P6E4) “mas ele ndo pode ficar sozinho” (P6E2)
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Deixar de ir buscar os “Foram as netas [que colaram desenhos seus na parede do quarto]. As minhas meninas, tenho
netos a escola muitas saudades delas. Eu passava o dia a volta delas, levava-as e ia buscé-las a escola e nunca
mais vou poder fazer isto [comeca a chorar].” (P7E1) “Estavam muito ligadas a ele, elas estavam
habituadas a andar com ele para a frente e para tras.” (P7E2)

Positivo Fazer o que ndo fazia | Ver televisédo “Agora, vou ver um bocado de televisdo que era uma coisa que eu dantes ndo fazia e agora fago.”
(PBE4) “E também serve para me distrair e para falar, por exemplo pelo Skype, principalmente, para a
minha irm&. Eu nunca tive muito jeito para estas coisas da informética e tenho aprendido algumas
coisas.” (P10E4)

Ter todo o tempo do “Eu agora tenho todo o tempo do mundo...” (P6E4)

mundo

Diminuir a dor “Estou mais animado. A dor ainda se mantém, mas menos forte.” (P9E4)

Deixar de trabalhar “Agora também vou ter que ir a uma junta médica. Eu ndo sei, mas devem reformar-me. Eu como ja

estava de baixa por doencga, néo vou estranhar muito” (P4E3) “N&o trabalho, porque nédo tenho
mesmo condi¢des. Por exemplo, a minha fala ndo esta percetivel, mesmo para falar ao telefone.
Mesmo que queira resolver algum assunto ndo posso. Por exemplo, ligar para um cliente ndo posso,
porque ele ndo me vai reconhecer, porque a minha voz esta diferente.” (P5E2) “E agora, estou a
espera para ir a uma junta médica para pedir a reforma antecipada por invalidez.” (P5E3) “O brago
ficou muito afetado. Ainda néo lhe tinha falado nisto, mas eu fazia coisas maravilhosas com as
minhas méos. Sabe o que é filigrana? Pois essa era a minha arte.” (P5E4) “Este braco pesa 200 kg,
parece que pertence a outro corpo ndo ao meu, por isto, ndo volto a fazer a minha arte.” (P5E3) “Se
calhar vou ter de me reformar, porque eles dizem que vai ser dificil eu poder voltar a conduzir.”
(P6E4) "Né&o fago mais nada. E isso faz-me muita diferenga, porque era importante para a minha
cabega e para a minha carteira. Eu ganho 300 euros por més, 110 séo para a renda da casa, veja
quanto me sobra. Esses trabalhos de estofador que eu fazia eram um complemento em termos
financeiros. S6 que, desde que eu parti a perna, as pessoas deixaram de me pedir trabalhos. Tenho
que ganhar mais forga na perna.”(P9E4) “Néao faco nada.” (P10E2) “Vejo televisdo e quando esta bom
tempo estou na varanda a ler.” (P10E2)

Sem alteracé@o “Eu mesmo com a fisioterapia todos os dias, fazendo uma anélise acho que estou sempre na
mesma.” (P10E4)
Deixar de fumar “Eu desde que fui para o hospital que ndo meto um cigarro a boca e quero ver se me mantenho

assim.” (P5E2) “O facto de ter deixado de fumar, também contribui bastante.”(P10E2) “Agora deixei
de fumar.” (P10E3)

Deixar de pintar “Nao, porque preciso das duas maos [em relagdo ao deixar de pintar]. O tipo de material que eu uso é
dificil de manipular, por isso preciso das duas méos. Eu ndo pinto muito, fago sé um ou dois quadros
por ano. Isto da muito trabalho, porque tenho que por todo o material aqui na sala e depois os
materiais tém que ser muito bem limpos no fim. S6 mudando o tipo de material que eu uso para
pintar, mas ainda ndo pensei nisso.” (P10E3)

Deixar de conduzir “Eu, agora, se quiser pegar num carro, ndo posso, ndo posso conduzir.” (P5E2) “O meu problema é
que vai ser dificil voltar a conduzir e para o que fazia isso era fundamental.” (P5E4) “O facto de nédo
poder conduzir faz com que se esteja muito dependente. Agora, tenho que estar sempre a espera
que alguém tenha tempo para me levar aqui ou ali.” (P10E2) “Eu estava habituado, para fazer seja la
o que fosse pegar no carro e agora ndo posso. Parecendo que néo, o poder conduzir e andar de
carro de um lado para o outro d&-nos autonomia” (P10E2).

Incontinéncia “Nao controlo a urina e o resto, se demorar muito ndo consigo controlar nada.” (P4E2) “Sim, sinto a
vontade, mas a maior parte das vezes néo chego a tempo a casa de banho. E um problema.”
“Quando acontece, fago para a fralda. Quando demoro muito tempo, pronto, ndo vale a pena, fago
pelas pernas abaixo, se néo tiver fralda.” (P4E2) “N&o pode ser. Eu sinto vontade e vou logo a casa
de banho, mas com a roupa e tudo eu néo tenho tempo e faco. Por isso, se no tiver fralda, faco
pelas pernas abaixo. (P4E2) “J4, mas ndo era tanto. Era assim, quando tinha vontade de urinar tinha
que ir logo a correr.” (P4E3)
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Tudo

“Isto muda tudo.” (P1E3) “Se eu néo tivesse o telemdvel a minha beira eu teria ficado pior ou mesmo
ter morrido. Eu estive a um passo...e isso muda tudo. Isto é tudo muito relativo. O que hoje é
importante amanha deixa de o ser. Muda tudo, minha senhora, muda tudo.” (P1E3) “Eu ndo me
ajeitava, isto é tudo diferente. Sé ir a casa de banho era um filme, porque era preciso muitos
preparativos.” (P2E3) “[filho] - Ele ndo era nada assim. - Filho, as pessoas mudam...isto aconteceu-
me e mudou tudo...”(P2E4) “Porque estou totalmente diferente.” (P5E2) “A minha vida sempre foi
fazer neg6cios e, as vezes, quero fazer alguma coisa, dagquelas que eu fazia todos os dias e ndo
consigo. (P5E3) “A sua pergunta a que muda eu s6 posso responder tudo, muda tudo.” (P5E4) “E
mesmo a cabecga apesar de ndo parar esta muito desorganizada para aquilo que era. Isto € uma volta
de 360°, mas sem se voltar ao ponto de partida.” (P5E4)

Muda a vida de todos

“Isto veio mudar muito a vida de todos.” (P8E1)

Deixar de caminhar

“Eu fazia uma caminhada todos os dias, a tarde, de trés horas. E nesse percurso tinha escadas que
subia e descia cerca de vinte vezes. Enquanto tinha for¢as néo parava. Eu geralmente ja tinha tudo
programado e s6 ia para sitios que ja conhecia, as pessoas até ja me conheciam.” (P9E1) “E também
n&o vou dar as minhas caminhadas.”(P9E2)

Deixar de andar de
autocarro

“E eu ia de autocarro e agora nédo posso, os Bombeiros fazem o transporte.” (P9E2)

Deixar de ajudar a
esposa

“Era eu que fazia, normalmente, pelas 11h as compras. Fago-lhe falta, porque eu punha a mesa e se
ela dizia - vou fazer sopa! Eu punha tudo perto dela. Ajudava, antes de me dar isto, a cama e tudo. A
minha mulher enquanto eu estive aqui [internado na UCC] esteve sempre com a minha filha. (P8E1)
“Agora ajuda-me ela a mim. Até agora ajudei-a, agora ajuda-me ela. Eu punha a mesa, fazia a cama,
ia as compras e fazia os recados |4 fora. Era esse o meu trabalho. Veja aqui no relatério [vive com a
esposa num R/c sem escadas. A esposa tem problemas de salde, patologia cardiaca severa, pelo
que ndo pode fazer esforgos. O utente ajudava a esposa nas tarefas diarias].” (P8E2)

Ficar dependente

“Vestir-me...isso ja fago sem ajuda, mas eles preparam-me a roupa. Aquela coisa de vai aqui buscar
uma coisa e vai ali buscar outra ainda € uma dificuldade. Eu também estou mais parado”. (P2E3)
“Fiquei dependente em tudo.” (P8E1) “Sé que é um bocado aborrecido, porque eu estou um dia
inteiro dependente daquilo [fisioterapia]. E a Unica coisa que fago, porque os bombeiros n&o tém hora
para chegar, depois ndo tém horas para me trazer. Eu acabo de almogar e fico a espera deles e, as
vezes, eles chegam as 4h. S&o muitas horas de espera, para uma hora de fisioterapia.” (P10E2) “Eu
preciso de ajuda para sentar-me na cadeira, por isso, continuo dependente. Eu néo consigo partir os
alimentos, preciso de ajuda. Ela ajuda-me no banho, a vestir e nas refei¢des [empregada). Eu mesmo
a tirar a roupa tenho dificuldade” (P10E2).“E muito dificil levantar-me do ch&o. No outro dia, cai aqui
na sala e nao consegui levantar-me, tive que pedir ajuda.” (P10E3)

Imobilidade “Nunca pensei passar tantas horas sentado.” (P7E2) “Aqui nesta sala estou no sof, no resto da casa
ando na cadeira de rodas.” (P7E2)
Engordar “Estou a engordar muito, é de estar muito parado, mas também como mais. Engordei imenso.”
(P10E2) “Sim e, ndo sé, também ajuda a perder uns quilitos e eu estou a precisar [fazer exercicio].”
(P10E4)
Capacidade financeira | Pior “Por um lado até é bom, porque eu agora ndo tenho dinheiro para tabaco. Eu com a situagéo

econémica é que nado sei como vou lidar.” (P5E2) “O uUnico problema é que arranjou um a quem
ajudar e o outro tem que ser ajudado e, assim, a gente ndo ganha para comer.” (P5E2) “Isto é um
problema, porque eu descontei alguns anos para a segurancga social, mas houve uma altura em que
eu estava com menos dinheiro e deixei de pagar. Eu bem vejo a minha mulher a fazer montes de
contas.” (P5E3)

Recursos

Uso de produto de
apoio
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Barras “Isto da fisioterapia estd uma confusdo. E quando o senhor veio fixar a cadeira na banheira disse-nos
que ia ser preciso uma barra.” (P8E2)

Cadeira de rodas “Para casa arranjei a cadeira de rodas para o poder deslocar de um lado para o outro e ja tirei os
tapetes.” (P7E1) “A Cruz Vermelha nos emprestasse a cadeira de rodas e ja tenho |4 uma cadeira
com bragos.” (P7E1) “Também comprei a cadeira de rodas e a cadeira da banheira, porque o hospital
emprestava uma cadeira de rodas, mas era maior, mais pesada e n&o tinha a possibilidades de retirar
as rodas laterais para passar em sitios mais estreitos. Com esta cadeira a mobilidade em casa é mais
facil” (P10E2)

Canadianas “Agora, tenho de usar canadianas, porque perdi equilibrio.” (P9E2)
Bengala "Eu agora ja consigo andar com a bengala.” (P8E3)
Equipamento para “Fui ao carpinteiro para ele me fazer este objeto para ele treinar o pé ca em casa.” (P7E2) “Com isto,
treino meio cilindro com uma tdbua pregada na parte plana, o senhor conseguia fazer exercicio ao pé,
exercicios de oscilagdo (P7NC3).
UCC convalescenca "Eu fiquei na unidade de convalescenc¢a mais duas semanas, mas ainda nao foi suficiente para eu

poder ir a andar pelo meu pé. Aqui vou ter uma carta para o assistente social |4 perto de casa. E é
esse assistente social que vai arranjar esse apoio. S6 quando eu souber quem vai ser, é que vamos
combinar se vai ser todos os dias ou sé algumas vezes por semana. Ela a comida, para mim e para
ela, vai fazendo. O resto é que néo, porque ndo pode. (P8E1) “Ainda bem que existem esses centros
— fazendo referéncia a UCC convalescenga” (P9E2) “Para mim fez toda a diferenca, porque se eu
tivesse vindo para casa teria que ter ajuda de outros, dos meus irméos [em relacdo a passagem pela
UCC convalescenca]” (P9E2)

Instituicdes Apoio domiciliario “Com esta cama sinto-me melhor, é mais baixa, ndo é, mas eu ainda néo fago nada sozinha, até para
ir a casa de banho. E para tomar banho vém ca umas senhoras ajudar-me.” (P3E2) “Apoio para a
higiene é do ATI [apoio a terceira idade]. (P3E2) "O apoio pedido foi para a higiene e a refei¢céo do
almogo." (P3NC2)

Refeigdes “Nao. Nao, vem de fora [referindo-se as refeigdes]. Ndo. Nao. O que trazem é o que eu como.”
(P3E2)
Cuidado doméstico “O cuidado domeéstico e os cuidados de higiene ao dependente estédo a ser assegurados por uma

empregada. A senhora trabalha quatro horas por semana, divididas em dois dias, e € remunerada em
80 euros, sendo 30 assegurados pela seguranca social e os restantes 50 assegurados pela familia”
(P8NC2) “Arranjaram-nos uma senhora que vem a terca e a quinta-feira, num total de quatro horas
por semana.” (P8E2) "A primeira vez que veio, deu-lhe banho, vestiu-o, limpou a casa de banho, deu
um jeito ao quarto (fez a cama, aspirou e limpou o pd) e aspirou o corredor e a sala. E o que ela
consegue fazer naquelas duas horas.” (P8E2)

Empregada “Esta senhora que me ajuda é de uma empresa de prestagao de cuidados. Ela vem de manh3, as 8h
e fica até eu ir para o hospital.” (P10E2) “Sim, mas ela é impecavel, porque me faz o almogo e ajuda-
me nas refeigdes.” (P10E2)

Centro de salde “Hoje também fui ao centro de saude, porque a minha mée é diabética e precisa de fazer a pesquisa
de glicemia e de insulina e como nunca tinha feito, fui aprender a fazer. Eu via a minha méae a fazer,
alids ela ja tinha dito como se fazia, mas a enfermeira disse-me que era melhor passar |4 no centro e
eu fui. N&o é dificil.” (P3E2) “Fui a uma junta médica para confirmar a baixa. Embora tenha que ir a
outra, para definir o grau de incapacidade, marcada pela médica de familia. Por isso, tenho que ir |4
ao centro de saude.” (P10E4)

Clinica de fisioterapia “Em relagao a fisioterapia também ja esta tratado, vai fazer numa clinica perto de casa.” (P7E1)
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Profissionais

Assistente social

“Estive com a assistente social e ela ja tratou de tudo.” (P3E2) “E consegui [cadeira de rodas], apds
contacto da assistente social do hospital.” (P7E1) “Em relagdo a senhora, como a assistente social da
unidade ndo conseguiu nada, ligou para o assistente social daqui da freguesia e foi ele que arranjou
essa senhora. (P8E2) “A assistente social tinha perguntado se a casa estava em condi¢des para ele
andar de cadeira. Se tinha escadas, se era térrea, porque se tivesse teriamos que mudar de casa. Na
unidade, quem tratou desse assunto foi a assistente social.” (P8E2)

Médico

O médico veio vé-la e achou que ela estava bem, de acordo com a situagédo.” (P3E2) Porque ele vai a
consulta [cirurgia vascular].” (P7E2) O fisiatra do hospital decidiu que eu ia fazer fisioterapia numa
Clinica mais perto de casa, s6 que ndo lhe passa pela cabeca as dificuldades que existem para
arranjar clinicas para fazer fisioterapia.” (P8E2) “Acho que este més tenho uma consulta na médica
de familia, tenho que confirmar.” (P10E4)

Enfermeiro

"Eu estou melhor em casa, mas néo tenho tanto apoio, porque na unidade tinha as enfermeiras. Aqui
as vezes ainda tenho dificuldades e ela [esposa] ainda tem de me ajudar com a cadeira, isto é tudo
muito estreito, ja dei cabo dos dedos. [apresenta pequenas escoriagdes nos dedos resultado das
lesdes que faz ao andar na cadeira de rodas em casa]” (P8E2)

Apoio econémico

“Eu fui a seguranga social pedir a ajuda para apoio a terceira pessoa. Sabe que ndo me queriam dar,
porque o meu tem 85 anos, mas ainda anda e minha mée n&o ter reforma, mas ja esta resolvido.
Estive com a assistente social e ela ja tratou de tudo. Parecendo que nédo, esse complemento de 75
euros, ajuda no pagamento do ATl e até ser possivel contratar alguém para estar aqui a tarde.”
(P3E2) “Ainda agora, quando ela veio do hospital teve de passar na farmacia, foi logo 80 €. Ela é
diabética, tem essas coisas todas, devia ter um outro apoio do que estar a dispor logo de 80€. E isso
da para um més, porque ao fim de um més serdo mais 80€. Onde esta a ajuda?” (P4E2) “O problema
é que ¢ carissimo. E as tais ditas coisas, ndo ha ajuda. Isto ndo é uma vaidade. E mesmo para o IRS
ja é artigo de luxo. E outra estupidez, tipo, quem anda com fralda é porque quer.” (P4E3) “Ainda
ontem, liguei para a seguranca social para perguntar sobre o apoio a terceiros a que ela tinha direito
a ter recebido e ndo recebeu por ter estado a tomar conta do sogro. Ela fez o pedido, disseram que
ela tinha direito a receber, mas demora tanto tempo que o senhor morreu sem que ela tivesse
recebido alguma coisa. Por isso, adianta pedir qualquer coisa? N&o adianta - explica a irma.” (P4E3)
“Eu acho que ninguém tem obrigagdo de nada, mas estes casos a seguranga social devia ajudar mais
um bocado.” (P4E3) “Eu ndo digo mais nada, mas os medicamentos ficam um ballrdio e as coisas
essenciais, também.” (P4E3) “Ainda nao tenho nenhum apoio financeiro.” (P5E3) “Eu ja pedi o
subsidio de ajuda a terceira pessoas, mas nao sei quando e quanto vamos receber.” (P7E2) "Fomos
nds que fizemos e pagamos, ndo tivemos apoio de ninguém [referindo-se as alteracdes em casa).
No6s fizemos mais ou menos pelo que vimos aqui na UCC de convalescencga. E o senhor onde
compramos a cadeira para a banheira é que a veio colocar. A cadeira de rodas foi emprestada pela
Cruz Vermelha. Tivemos de deixar uma caucao de 20 euros. Eles dizem que eu vou precisar dela
durante dois ou trés meses.” (P8E1) “O que noés temos é apoio da seguranga social para lhe pagar.”
(P8E2) “O total para a empregada por més é de 80 euros, nés pagamos 50 e a segurancga social 30.
Também fui ao posto de salde levar a carta para o médico de familia fazer o relatério para pedir o
subsidio para 3?2 pessoa.” (P8E2) “Estas despesas [empregada] ficam a meu cargo. Por més, pago a
empresa 700 euros.” (P10E2)

Vizinho

“Foi 0 meu vizinho que me levou [a uma consulta] (P8E3)”

Familia

Visitas

“porque ele veio ver-me” (P1E1) “eu estava rodeado pela familia e um amigo”(P1E1) “Sim, ja vieram
cda, mas estdo pouco preocupados” (P1E1) “mas vieram ca e eu fiquei contente por isso” (P1E1)"
Tenho...sabe que eu conhecia muita gente, os colegas dos jornais onde trabalhei e os clubes onde
treinei. S4o mais os amigos, a familia resume-se a mim e a minha companheira. E ndo me posso
queixar, ao que eu vejo por ai.” (P1E3) “Quando estava no hospital, eles [amigos] apareceram todos.”
(P2E2) “Eles sé&o todos bons amigos.” (P2E2) “Eles [amigos] vém visitar-me e tentam desencaminhar-
me, mas eu ndo vou. Eu agora digo-lhes que sé vou quando acabar a fisioterapia.” (P2E3)
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Apoio “porque ele quer-nos a beira dele.” (P2E4) “Se as vezes dizemos que ndo vamos estar em casa ele
fica logo cabisbaixo, mais triste...” (P2E4) “Eu ca em casa tenho todo o apoio possivel. Ndo me falta
nada (...). Os meus filhos nesse aspeto sdo uns amores.” (P2E2) “Sim. Sempre gostei de ter muita
gente em casa. Os filhos, os trés.” (P4E2) “Sim, mas eles tém as suas casas, trabalham. O meu filho
veio quando estava la internada, agora veio passar uns dias comigo, também. A semana passada
também esteve ai. Agora esta de férias na Alemanha, mas todos os dias me liga.” (P4E4) “Eu sempre
vivi para a familia, por isso eu fago o que eles acham melhor. Por mim, tinha ido para Franga, ja lhe
tinha falado nisto, mas eles querem-me a beira deles.” ” (P6E4) “A esposa esta sentada numa cadeira
junto a cama.” (P7NC1) “Alias, nesse dia [um domingo] foi familia toda, nés saimos todos os dias
para ir a fisioterapia.” (P7E2) “A minha filha vem ca almogar e traz as minhas netas, ele fica muito
contente por estar com elas [esposa).” “Nés somos muito unidos, ao fim de semana saiamos sempre
juntos.” (P7E2) “Saiamos, néo, saimos. Ainda, no domingo, saimos juntos.” (P7E4)“Olha tens-nos a
nés aqui a tua volta, sempre preocupados contigo.” (P7E4) “Eles sdo muito meus amigos, ndo sabem
mais o que fazer.” (P7E4) “Se estivessem aqui, sim, sem duvida [fazendo referéncia ao apoio das
filhas que estdo no estrangeiro].” (P8E1) “[Tem trés filhas, duas vivem no estrangeiro e uma vive no
Porto, é casada, vive na sua casa a poucos km da casa dos pais. Tém o apoio da filha e do genro
para algumas atividades, como: fazer compra e passar a roupa a ferro]. E, porque é a que esta em
Portugal, as outras estéo no estrangeiro. Eu tenho uma filha na Suica e a outra na Franga. Eu tenho
seis netos, dois na Suica e quatro na Franca, mas estéo todos |4 fora. Eles j& me vieram visitar, como
ja ndo vinham cé ha 5 anos, como eu tive isto vieram-me ver. Eram todos pequeninos e agora estao
todos grandinhos. E mesmo assim tentam ajudar. Disseram-me, quando estiveram c4, para eu ver as
despesas que estava a fazer que eles ajudavam. Se eu precisar delas, monetariamente ainda déo
uma ajuda. Sim, dependo da minha filha, do meu genro e da minha mulher.” (P8E1) “O meu irméo e a
minha cunhada moram perto de mim e se eu precisar eles vao ajudar-me.” (P9E1) “A minha irma vai-
me dando uma ajuda, mas pequena.” (P9E2) “Isto sem apoio da familia era impossivel.” (P10E4) “A
minha irma, entdo tem sido impecavel, vem ca quase todos os dias.” (P10E4) “Sim, mais ele [filho] e a
minha mulher.” (P10E1)

Tomar conta Distribuir tarefas “Nos ca nos arranjamos, ja falei com a mana. Ela vai almocar contigo e ao jantar estou eu. Para vir a
fisioterapia teras que vir com os bombeiros, eu ja tratei com a assistente social [referiu o filho].”
(P2E1) “Estava em casa o marido, com 85 anos, o filho, a nora e a neta.” (P3NC2) "A senhora nunca
esta sozinha: a neta, estudante do Ensino Superior, passa algum tempo com a avé durante a tarde; o
filho passa varias vezes, durante o dia, em casa e tem dormido em casa dos pais; a nora faz o jantar
e durante o dia, sempre que pode, também passa por casa.” (P3NC2) “Eu junto sempre muita gente
[no Natal]. Gosto. Sempre gostei da festa de Natal. Gosto de ter muita gente.” “Dorme aqui e tudo [a
irma]. As vezes, durante o dia, vai a casa. Ao principio era mais dificil, porque eu levanto-me muitas
vezes de noite e eles estavam sempre com medo que eu caisse.” (P4E2) “As vezes, o meu marido
acorda e diz - onde esta? S¢6 para saber se eu estou bem.” (P4E2) “Sim, do meu marido ou da minha
irma.” (P4E2) Sim. O meu marido também me ajuda. No banho, a vestir-me a limpar-me. Tudo o que
a minha irma me faz, ele [0 marido] faz, se estiver em casa. Também me corta a carne, se vé que eu
tenho dificuldade. Sem o apoio de um ou do outro seria muito dificil.” (P4E24) “Eu nao trabalho, estou
em casa, por isso sou eu que vou tomar conta dele. [esposa]” (P5E1) “E tudo para mim, a minha
esposa. Ela costumava dizer que gostava de tratar de velhinhos e arranjou um para tomar conta.”
(P5E2) “A minha mulher continua a fazer o que pode. Alids, a minha mulher é que sabe, porque é que
eu vou a junta médica.” (P5SE3) “Estéa a brincar comigo, sdo os meus queridos filhos. O mais novo tem
14 anos, ainda é uma crianga.” (P6E1) “E o que me vale é a ajuda dos meus filhos, principalmente do
mais novo.” (P6E3) “Estda acompanhado pela sogra, também sentada, uma vizinha e o filho mais
novo.” (P6E4) “Aqui o meu benjamim é que me ajuda muito [o filho mais novo], os outros ajudam,
mas tém a vida deles. Este vive connosco, é diferente. Ele faz-me muita companhia, porque a minha
mulher esta em casa, mas anda sempre de um lado para o outro. Ela ndo para a minha beira. ”
(PBE4) “Ela leva tudo a frente dela, foi por isto que eu casei com uma mulher mais nova. Assim, ela
toma conta de mim.” (P7E2) Depois a minha filha passou a roupa a ferro. Agora, é a minha filha que
passa. Ainda ontem a noite esteve ca. A minha filha ontem esteve aqui duas horas a passar a ferro,
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porque eu fui acumulando a roupa.” (P8E2) E va |a que eu tenho tido sorte e tém ido muitas vezes
buscar-me ao hospital, ndo tenho que vir sempre com os bombeiros, a minha mulher, o meu filho ou a
minha irm&.” (P10E4) “Ainda ontem a minha irma foi-me buscar e acabei por almogar e passar o resto
da tarde com ela.” (P10E4)

Preparar o regresso a
casa

“Hoje tem sido um corrupio, porque ele vai hoje para casa e tenho andado a tratar de tudo.” (P7E1)
“Alids, a minha mulher deve estar agora a fazer entrevistas |4 me casa [contratagcdo de pessoa para
tomar conta].” (P10E1)

Mudanca de papeis

“Por isso, é a minha mulher que tem estado a dar resposta, mas ha alguns assuntos que deveria ser
eu a resolver, precisavam de ouvir a minha voz.” (P5E2) “E ela que esta a contactar os clientes. Esta
a falar para aqui, para ali e acola.” (P5E2)

Espiritual

“Estou convencido que o AVC néao foi daqueles fortes e estou convencido mais ou menos. Gragas a
deus! Isto aconteceu assim, porque se fosse daqueles muito fortes, seria diferente.” (P2E2)
“Parecendo que ndo, ao pequeno obstaculo eu posso cair. ...por amor a Deus, eu ndo posso cair.”
(P2E3) mas pronto correu tudo bem, gragas a Deus. (P4E4) ) “As vezes sabe Deus como, sabe. Eu
estou muito chateado com essa entidade “Deus”.” (P5E2)

Significados

Negativo

Vergonha

Cair

“Alias, ja foi no hospitalluma vergonha], ter caido. Quanto mais cair na rua, ndo é.” (P2E2) “E entéo
narua... era,, uma vergonha, cair na rua. Para mim, para o meu feitio, ndo é.” (P2E2) “E digo isso,
sabe porqué? Vamos pdr uma hipétese, sabe, eu tive sempre muita aversédo, quando as pessoas que
caem na rua, as pessoas ficarem assim todas a olhar, e ndo sei qué, juntam-se logo. E eu,
sinceramente, ndo quereria estar exposto a essa situagdo.” (P2E2) “d4, é claro. E que eu ndo tomava
nada, mas é que eu ndo podia, pelas razées que eu ja expliquei. A médica de familia dizia - “mas
teime que sdo 8 dias e depois habitua-se”. Nada feito, teimei, teimei e ndo me adaptava. Tanto assim,
que no hospital tiveram de me dar outro medicamento, porque aquele ndo dava." (P2E2) “Alias, se
caisse, isso seria o fim. "(P2E3) “Claro que me custa muito, porque eles andam a trabalhar e tém de
me vir fazer as coisas. Custa-me, ndo é.” (P3E1) “Pela sobrecarga para eles. Para mim faz-me... mal.
Porque eles tém que deixar a vida deles, para vir fazer a minha.” (P3E2) “Ah! Coitada de mim.
Precisava de saude. Porque, isto, também n&o é vida para eles.” (P3E2)"Ela teve sempre esta coisa
de ndo incomodar. Por nés, ela fazia tudo, estava sempre pronta a ajudar.” (P3E2)

S6é aos outros

“Isto é tudo muito complicado, nés achamos que €é sé aos outros.” (P10E1) “Eles [filho e esposa] até
deram um salto, porque ndo estavam a contar [apareceu a caminhar sem apoio na sala).” (P10E1)
“Este acidente foi a minha prenda de anos, porque eu fazia anos no dia em que me deu isto.” (P10E3)
“AVC s6 eu tive, porque o meu pai ja teve varios enfartes e o meu irmao também.” (P10E3) "E as
causas sdo as mesmas, mas as consequéncias e as perspetivas sdo muito diferentes.” (P10E3) “Por
isso, é mais facil tendo alguém por perto.” (P10E4) “E essa determinagao é importante para definir
descontos nos impostos.” (P10E4) “A hora em que estou a fazer exercicios, como sinto que aquilo faz
falta, passa a voar, restante tempo é de espera.” (P10E4) “E ainda bem que com a baixa que tenho
me permite sair de casa, isto €, ndo me obrigam a estar sempre em casa. Isso facilita muito, eu assim
posso sair a qualquer hora do dia.” (C10E4)

Lentiddo do processo

“Outra coisa que me esta a afetar é a lentidao destas coisas todas.” (P10E4)

Confuséo

“Eu agora passo mais tempo na cadeira de rodas, porque assim posso andar de um lado para o outro
em casa, embora precise de ajuda ara me deslocar. As minhas meninas é que ficam espantadas,
primeiro o0 AVC e agora a perna. Para as miudas, isto € uma confusdo.” (P7E4)

Culpa

“S6 fiz uma asneira muito grande que foi ter continuado a fumar [apds enfarte]. E sempre fumei muito
e claro que tinha que dar nisto. Nés, normalmente, julgamos que s6 da aos outros.” (P10E3)

Hospitalizacéo

“Estive la um més [hospital] o que foi muito tempo.” (P10E3) A maior diferenca foi na primeira semana
em casa, porque no hospital é terrivel.” (P10E4)

Evento critico

Queda

“Depois, entdo é que era um problema [se caisse].” (P4E2)
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Final de vida

“A minha méae foi-se apagando. Eu sinto-me bem, pelo facto dela ter estado connosco. E sei que para
ela também foi importante, embora nédo quisesse dar trabalho, esteve sempre muito tranquila.” (P3E3)

Complicado Deixar de
trabalhar

“Eu ainda néo tinha falado disto a ninguém [n&o voltar a trabalhar filigrana] e sabe porqué, porque é o
que me esta a custar mais.” (P5E4)

Mudar a aparéncia

“Diga 14, parego eu? [mostra foto numa revista). Esta a ver como eu era elegante, parecia um doutor,
agora olhe para mim...pareco um desgracado.” (P5E4) “[Ao fazer este comentario olha para si e
mexe nas calgas tipo fato de treino que tinha vestidas e continua dizendo] Agora diga-me o que é que
faco a minha vida.” (P5E4)

Percecéo da
gravidade

“Estou convencido que o AVC néo foi daqueles fortes.” (P2E2) “O mais grave foi o AVC [comparando
com o enfarte].” (P5E2)

Depender de pessoa

“Esta a ver...para ir |a abaixo [outros pisos do hospital fazer exames] tenho de ir de cadeira de
rodas...Ja dou uns passos, mas € aqui no corredor, com a fisioterapeuta ao meu lado.”(P2E1) “N&o
sai porque, claro, porque para mim era uma vergonha. "(P2E2) “Sim. Ajudavam. Ajudavam nisto,
ajudavam naquilo. Faziam-me isto, faziam-me aquilo." (P4E2) “Isto da-me cabo do sistema nervoso,
querer fazer as coisas e ndo poder. Nao gosto de ver os outros trabalhar e estar quieta. O sistema
nervoso, eu gosto de ser eu a fazer as coisas.” (P4E2) “Quando quero fazer alguma coisa e ndo
consigo, € isso que me irrita mais.” (P4E4) Eu agora acabo por estar mais dependente das outras
pessoas e isso deita-me um bocado abaixo, ndo é.” (P5E2) “Ter de estar dependente. "(P5E2) “Era
para morrer la [colocando a hipétese de ir para um lar].” (P8E1) "A gente, a gente querer ir ao quarto
de banho e ter de pedir ajuda, isto ndo é vida.” (P8E2) “Isto foi um baque, uma sacudidela.” (P8E3) “A
sensacdo, quando sai pelo meu pé de casa, foi assustadora. Ter esse corredor foi importante para
mim. Eu tinha o telemével numa bolsinha a cintura e consegui telefonar para o meu irméo que me
veio socorrer. Foi a minha salvagdo. Agora tenho-o sempre ligado. Agora, como parti a perna fiquei
um bocado desiludido” (P9E1) A mim afeta-me muito ter de pedir ajuda. (P9E1) “E isso ndo seria facil
nem para mim, nem para elas. Para mim néo é facil estar dependente dos outros, eu nédo gosto, vivo
mal com isso. Para os meus irmaos era uma sobrecarga, porque eles ja tém que cuidar da nossa
mae. O meu irmé&o esta com ela o dia todo e ela precisa muito, por isso seria dificil ajudar-me a mim.
As vezes, é muito dificil, mas eu ca me vou arranjando.” (P9E1) O que também é uma dificuldade é
demorar muito mais tempo a fazer qualquer coisa.” (P9E1) “Esta dor afeta-me muito. Eu bem tento
distrair-me, mas é dificil. Esta dor esta a tomar conta de mim, porque esta sempre ali na perna. Isto é
dificil de explicar, mas a minha disposicdo muda quando estou assim.” (P9E3) “Isso é importante para
mim. Sé que é importante para mim, porque tenho outra coisa em que pensar [ganhar forca para
poder conduzir]. Eu também tenho o passe e, as vezes, vou dar uma volta de autocarro, mas andar
no nosso carro é outra coisa, é outra liberdade.” (P9E3) “Ja sei que ha em Custddias uma piscina que
tem um terapeuta, mas tenho que arranjar quem me leve |a.” (P10E4) “Isto é muito tempo para estar
assim tdo dependente. ” (P10E4) “Isto para mim é uma prisdo.” (P8E2) “E n&o gosto de andar
apertado, as pessoas vém-nos a andar assim de uma forma desajeitada e tentam ajudar, mas é
melhor e até mais seguro andar solto, sem ajuda.” (P10E4)

Usar cadeira de rodas

“Ao andar na cadeira de rodas fico muito mais limitado. Isso é o mais aborrecido de tudo.” (P10E1)

Ser diferente

“E na rua, tem piada, porque os miudos que vao nos carrinhos ficam todos a olhar para mim.”
(P10E4) “Sim, quando vou na cadeira...e sempre que posso, tento evitar. ” (P10E4) “Fico mais preso
e limita mais, é por isso. ” (P10E4)

Parar fisioterapia

“Aquele més e tal a espera da fisioterapia foi muito mau, porque atrasei a recuperagéo.” (P6E4)

Tomar conta

“Isto € muito complicado para mim, porque eu ndo contava com isto.” (P6E2)

Mudanca de papeis

“Fazia, mas agora, infelizmente, eles tém que fazer por mim.” (P3E2)

Positivo

Percecéo de apoio

“E uma 6tima ajuda.” (P4E2) “As vezes penso que lhe damos atengdo a mais...que andamos muito a
volta dele...se calhar a culpa da falta de confianga é nossa...mas ele é nosso pai...isto é dificil.”
(P2E4)
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Fazer fisioterapia

“Eu noto muita diferenca se fago ou néo fisioterapia.” (P10E4) “E ha coisas estranhas, porque ha
coisas que eu consigo fazer |14 que depois em casa ja ndo consigo.” (P10E4)

Terapéuticas de
enfermagem

Padréo de
substituicao

Total

“Da-me banho, da-me de comer, leva-me a casa de banho, faz-me tudo [esposa] (P7E2) “Eu ajudo no
que posso, mas ela com a energia toda que tem espera pouco.” (P7E2)

Parcial

“Ainda ndo tentei...eu fazia em pé e agora o meu filho tem me ajudado.”; “Sim, mas para ja sai da
banheira com a minha ajuda — disse o filho. Para ja ndo ha perigo, havera quando sair sozinho.”
(P2E2)“E os meus filhos continuam a ajudar-me. Deixam-me tudo preparado. E ha coisas, como o
banho, que s6 fago quando eles estdo. Os meus filhos tinham que me fazer praticamente tudo.”

(P2E3)

Supervisdo

“Para sair e entrar da banheira também ja néo precisa de ajuda. No entanto, ele sé toma banho
quando um de nés estd em casa. Aquele medo ainda néo passou”. (P2E4)

Providenciar produto
de apoio

“O senhor fez referéncia ao facto dos enfermeiros do centro de saude, quando o foram ver, terem
sugerido que, na fase inicial, seria melhor usar um andarilho para se deslocar em casa e que o iam
providenciar e que o levavam na visita seguinte.” (P6NC2)

Ensinar e instruir

“Disseram la no hospital que devia subir primeiro com o pé direito e depois ficar com os dois pés no
degrau” (P2E2) “Exemplifico como pode fazer movimentos ao brago, apoiando o cotovelo e o
movimento de flex&o ao nivel da articulagdo do cotovelo, assim como o movimento de extenséo dos
dedos” (P4NC3) “Os enfermeiros ensinaram-me como é que eu devia posicionar, como me devia
apoiar e como devia fazer para me sentar. As coisas basicas ensinaram.” (P5E1) “Eu, por exemplo,
para me por de pé ndo conseguia, porque este braco pesava muito. Entédo a enfermeira disse-me
para eu entrelagar os dedos das maos para ser mais facil.” (P5E1) “Elas [enfermeiras] tiveram o
cuidado de me explicar como eu devia fazer. Alis, eu fiz a primeira, a segunda, a terceira vez e
esperam para ver se eu ja consegui fazer bem. Disseram-me que eu nunca me poderia esquecer do
brago, porque me podia magoar e dificultava-me os movimentos. (P5E1) “As vezes, quando
passavam por mim, diziam-me para ndo me esquecer do brago.” (PSE1) “Naquilo que era o mais
importante, ensinaram.” (P5E2) “Eu estou a treinar, fago plasticina e jogos do tipo colocar objetos em
determinados sitios.” (P5E3)“Instruir exercicios de equilibrio.” (P6NC2) “Voltei a falar no treino do
equilibrio - sentado na beira da cama, com os pés no chéo, virado para um espelho.” (P6NC3) “Para
isso, foi preciso dizerem-me como eu devia fazer. Que eu devia colocar a perna doente sobre a sé&
para enfiar as calcas, mas para puxar a parte de cima ainda tem de ser outra pessoa. Para vestir o
casaco comego pelo lado esquerdo [membro parético], depois o braco direito.” (P8E1) “Os
enfermeiros perguntaram se a casa estava em condigdes para ele andar com cadeira de rodas, se
tinha escadas, se era térrea.” (P8E2) “[Fiz o ajuste da altura da bengala e instrui o senhor e a esposa
a ajustar a altura da bengala].” (P8NC3) “A mim, ele disse que eu podia por uma botija de agua
quente no brago e depois pegar num quilo de arroz e fazer exercicios com o brago, como fazia com
os pesos [fisioterapia]. A senhora ter vindo ca foi importante para mim, porque eu ao falar consigo fico
com a ideia que evolui. Pode vir ca mais vezes?” (P8E4)

Incentivar

“Nos tinhamos combinado passar ca o Natal [irma], por isso ela tem que se mexer para fazer as
coisas de Natal. Ela tem que se esforcar para fazer as coisas.” (P4E2)

Avaliar condicdes
habitacionais

“O senhor mora numa “llha”, por isso, a esposa veio abrir o portdo que da acesso a um corredor
estreito que possibilita 0 acesso a varias casas. Todas as casas sdo pequenas, baixas e com varios
anexos. A casa tem quatro divisdes. A entrada para casa faz-se pela cozinha, assim como o acesso
as outras trés divisdes. S&o divisdes muito pequenas, onde todo o espaco esta todo aproveitado,
deixando pouco espagco livre. A casa de banho é exigua, com base de chuveiro. Os corredores sao
estreitos.” (PONC2)

Tipo de autocuidado

Formalmente guiado

Cumprir sem
questionar

“agora fago outro medicamento, mas sinceramente ainda nao sei bem qual é. Dos medicamentos que
me ddo, s6 conhego o nome de um medicamento dos outros ndo sei.” (P2E2) “E quem trata dos
medicamentos? - E ele [o filho] e a minha filha, eles deixam-me ficar tudo prontinho, orientado e eu
tomo.” (P2E2)
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Seguir as orienta¢des

E n&o devo fazer coisas por minha cabega, devo fazer de acordo com a orientagéo dos profissionais,
para ndo me prejudicar!” (P5E2) “Eu fago o que me vao ensinando.” (P5E2) “Os exercicios que o
terapeuta diz que posso fazer em casa, fago um esforco por fazer, principalmente, ao fim-de-
semana.” (P5E3) “Eu tudo que me dizem que é para fazer, eu fago. O terapeuta, as vezes, até se ri,
porque ele diz-me vamos fazer e eu respondo logo que sim.” (P5E3) “Ele diz que é para fazer e eu
fago.” (P5E3) “Temos aqui tudo. Nés medimos em casa, temos um livro de cada um, desde 2004.
Alias, quando me deu o AVC eu tinha medido a TA e estava tudo bem. Quer ver? Tem ai a data e os
valores da TA e do aclcar no sangue, naquele dia estava 13/8 e os diabetes 140. N6s apontamos ai
tudo. Eu tenho todos os resultados de exames aqui tudo nesta capa, foi 0 médico que me disse para
comprar esta capa para organizar tudo. Ele depois de ver os exames ou cartas de outros médicos da-
me para eu guardar.” (P8E2) “O médico de familia usou a informagéo que estava nesta carta para
fazer o relatério para fazer o pedido da junta médica.” (P8E2)

Solicita 0 apoio dos
profissionais

“Eu vou calgar os sapatos. Venha, por favor, ver o que podemos fazer ali na cama para me poder
levantar com mais facilidade [solicitou ajuda para encontrar uma estratégia para se erguer na cama].
Ele quer mostrar como conduz o Taxi [referindo-se a cadeira de rodas].” (P8E3)

Independente

Percecéo de
independéncia

“Nunca mais tive contacto com eles. Sairam de mim, criei-os até que...sairam, escolheram.” (P1E2)
“Eu levantava-me as 7:30, as 8:30 ja estava no jornal. Eu fazia a minha vida fora de casa, s6 ia a
noite para casa. E foi assim até me reformar ha mais ou menos 2 anos.” (P1E2) “Nunca fui
dependente” (P1E2) “Eu sempre fui muito independente e talvez por isso isto me esteja a afetar tanto”
(P1E2) “N&o gosto de passeios em grupo. Quando safamos, éramos s6 nds. N&o gosto de confusdes.
Nao gosto de estar dependente de outros para parar, comer ou decidir o que ir ver” (P1E2) Por mim!
Por mim! Andar! Isso é importante, isso é que é importante” (P1E2) “Mas ha coisas, intimas, as quais
vou ter de fazer, ndo é.” (P2E2) “

Viver s6

“Por isso, sou capaz de ficar, as vezes, na casa da minha companheira, mas ainda nao sei se
aguento, tenho de me adaptar” (P1E2) “Estou tdo habituado a estar sozinho” (P1E2)

N&o gosta de cumprir
ordens

“nunca gostei que mandassem em mim”(P1E2)

Tomam decisdes em
relagdo a sua saude

“Eu vou para casa, mas vou continuar a fazer fisioterapia. Eles dizem que ndo vai ser preciso, mas eu
é que sei” (P1E2) “Alias, eu tenho mais uma caixa de comprimidos para tomar e ja disse ontem a
minha irma que ndo compro mais. A minha médica diz que é muito, mas eu sinto-me melhor assim.”
(P9E4) "No outro dia estive constipado, mas fui comprar os medicamentos que ja sei que devo fazer
nessas situagdes e ja melhorei. Eu tenho um desvio no nariz e, por vezes, fico completamente
entupido, mas ja sei o que devo fazer.” (P9E4) "E agora como ja sei o que tenho que fazer ja ndo
deixo avancar.” "E mais, poupo dinheiro, porque gasto 6 euros em vez de 35.” (P9E4) "Eu né&o estou a
dizer que se deve tomar medicamentos sem estar prescritos. Para comprar estes medicamentos ndo
€ necessario receita e a primeira vez que tomei foi por indicacéo da médica de familia. O que faco é
comegar o tratamento antes de a situagao se agravar. E vou-lhe dizer, em relagcdo aos medicamentos
para a dor faco 0 mesmo. Eu ja disse que fago estes e que depois ndo compro mais, porque isto ndo
esta a resolver.” (P9E4)

Profere a morte a ficar
dependente

“Porque eu nao tenho feitio para...Por exemplo, querer urinar e ter que dizer - Olha, quero ir urinar. -
Espera ai que eu vou-te buscar. - Para mim isso era o fim. Ou... ficar com uma bengala, ou...Eu
sempre disse que pedia a Deus, e peco a Deus, que quando me der uma trombose, como me deu,
que se for para ficar com alguma limitacdo, que me levasse.” (P1E2) “O que eu nado quero é ficar
dependente de alguém” (P1E2) “Se ficasse muito defeituoso era capaz de pegar numa faca e cortar
uma veia. N&o sei se conseguia fazer, porque é preciso coragem, mas digo que fago. Se ficasse
muito dependente, digo que fazia. Fui sempre uma pessoa...vivo sozinho...aquela...paz...fazer o que
se quer... quero fumar um charuto, fumo charuto...apetece ler um livro, leio, tenho uma biblioteca
muito rica. Era um desgosto” (P1E2)
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Demonstra
conhecimento de si

“Eu n&o gostei nada que ele se tivesse rido, porque os médicos sabem das doencas e dos
medicamentos, mas nos ja nos conhecemos e é que sabemos.”(P9E4) "Eu vou-me habituando ao
meu sistema, j& me conhego e isto deve ser verdade para todas as pessoas.” (P9E4)

Consciencializa¢éo

Reconhece mudancas
fisicas

“Foi a parte esquerda que me afetou,” (P1E1) “Eu sei que ndo consigo mexer o lado esquerdo, mas
no fundo ndo sei muito bem até que ponto” (P1E1)

Agir tendo em conta
as mudangas

Nao

“Eu sei, mas é mais forte do que eu [em relagdo ao facto de se levantar sem ajuda)” (P1E1) “Eu ndo
queria encarar que estava como estava, que estou como estou. No outro dia, até cai na casa de
banho, por causa disso. E ndo devo fazer assim.” (P5E2) “Ajude-me! Eu quero levantar-me e eles néo
me deixam. Explique, por favor, aos meus filhos que eu posso levantar-me e caminhar.” (P6E1)
“Senhora doutora, tire-me estas coisas [simultaneamente empurrava as grades]. Eu tenho forca,
dizem que eu ndo me posso levantar, mas eu tenho a minha vida, ndo me posso dar a este luxo. Eles
[os filhos] estédo aqui a olhar para mim, em vez me ajudarem. Seré que Ihe pode explicar que eu ja me
posso levantar. Va |4, ajude-me!” (P6E1) “Eu vim parar aqui ao hospital, foi qualquer coisa que me
deu.” (P6E1) “Mas o problema é que ndo me deixam sair da cama. Eu quero ir a casa de banho e
insistem em ndo me deixarem.” (P6E1) “Eu estava em Franca e se eu sabia néo tinha vindo para ca.
Porque eu quero levantar-me e ndo me deixam Eu ja disse que possa andar, com esta ndo posso,
mas vou ao pé-coxinho.” (P6E1) “Ja [saiu da cama], mas obrigam-me a estar nesse cadeirdo.” “Ele
estava no cadeirdo e ao tentar levantar-se caiu e como, entretanto, chegamos, colocaram-no na
cama [filha].” (P6E1) “Ainda esta semana quando tentei levantar-me para ir & casa de banho,
catrapus, cai.” (P6E2) “Sim, duas vezes, uma logo no inicio e outra quando ja estava para vir para
casa. Eu julgava que podia andar, mas caia.” (P6E2) “Sim. E igual. Eu |4 até dizia que ndo queria
estar amarrado, porque eles amarravam-me, para eu ndo cair.” (P6E2) “Era. Quando me diziam que
eu ndo podia eu pensava — ndo posso! ndo posso!, mas depois dava-me tipo um formigueiro qualquer
e eu tentava levantar-me. O sangue parecia que comegava a ferver e ai ndo importava se ia ou nao
cair, nem pensava nisso.” (P6E2) “A mim, principalmente a mim, ela tem de vigiar, porque da-me
aqueles repentes e eu acho que posso fazer tudo como antes e sai asneira.” (P6E4)

Sim

“E a mao, neste momento, é mais importante abri-la do que fecha-la.” (P5E2)

Percegdo do que
consegue fazer

“Eu neste momento, nem sei muito bem o que consigo ou néo fazer, porque tenho estado na cama e
quando vou a casa de banho é numa cadeira” (P1E1) “Eu tinha uma vida muito ativa, mas pronto. Eu
queria vir fazer as minhas coisas para casa.” (P4E2) “Sim, mesmo para me vestir, enquanto nao
conseguir fazer movimentos com o braco vai ser dificil.” (P10E4)

Percecéo da
necessidade de ajuda
de pessoa

“Eles trabalham (filhos), tém a vida deles. Eu vivo com o meu filho, mas ele passa uma grande parte
do dia fora de casa.” (P2E1)

Verbaliza causa do
evento

“Eu tinha as tensdes muito altas, porque eu ndo podia tomar o comprimido para as tensdes.” (P2E2)

Percecgao de que algo
esta mal

“Siléncio...” (P3E1)

Manifestar incerteza

“Estou baralhado. As vezes penso que nao é comigo, que n&o foi a mim que deu isto.” (P5E1) “A
minha cabega ndo para. Eu ndo sei muito bem...talvez depois eu consiga falar disto, porque agora €
muito dificil...(P5E1)

Demonstrar
conhecimento

“E la ndo gostava nada da comida, porque me davam aquelas papas, tipo para bebés. Eu detestava
aquilo e ndo percebo por que me davam a comida assim.” (P6E3) “Pode haver varios fatores para
esse aumento do peso. De facto, deixei de fumar, estou mais parado, uma vida menos stressada e
estou a ter mais cuidado com a alimentacgéo.” (P10E4)
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Opinido divergente “Eles [os médicos do hospital] dizem na carta que esta dificil de recuperar. E a minha mulher é que

dos profissionais de faz as coisas dificeis, porque eu sinto-me bem. Palavra de honra que me sinto bem.” (P6E2) “Nao

saude faco, porque dizem que n&o posso. A minha vontade era experimentar, mas eles ndo me deixam.”
(P6E4)

Percecgao de que algo “Eu sei que fiquei com esta incapacidade. Eu agora ja me defendo, mas na altura ndo. E também

muda mas néo até tenho outra nocéo das coisas que na altura nédo tinha. E ndo digo que voltei a estaca zero, mas voltei

que ponto muito atras. E um voltar ao inicio. Eu ja percebi que isto vai ficar, por isso tento ocupar a cabega com

outras coisas.” (P9E1) “Por isso, temos que fazer algumas alteragdes em casa, comprar uma cadeira
de rodas e contratar alguém para ficar comigo durante o dia. Eu ndo posso ficar sozinho e preciso de
ajuda em coisas basicas como: ir a casa de banho, para tomar banho, vestir-me e comer. A ver por
aquilo que eu fago aqui, preciso muito de ajuda. Eu tento nem pensar nisso. Agora tenho que pensar
uma coisa de cada vez, por isso para ja quero ir para casa. Talvez depois eu consiga falar melhor
disto, porque para ja esta tudo muito confuso, parece que nem é comigo.” (P10E1)

Familia verbaliza “O problema é que ndo sabemos como vamos lidar com ele, porque parece que esta tudo bem para
dificuldade ele, que ndo se passou nada.” (P6E1)

| 269 |






| Anexos |

Anexo 6 — Consentimento solicitado ao participante para a participagdo no estudo

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Designacgédo do Estudo: “A reconstrucdo da autonomia ap6s um evento gerador de dependéncia no

autocuidado — Uma Teoria explicativa”.

Eu, abaixo-assinado, compreendi a

explicagdo que me foi fornecida acerca do estudo em que irei participar, tendo-me sido dada a
oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias.

A informacéo e explicagdo que me foi prestada versou a finalidade, os métodos, os beneficios do estudo e
eventual desconforto que me possa provocar, de acordo com as recomendacgdes da declaragdo de

Helsinquia.

Por isso, acedo participar no estudo respondendo a todas as questdes no hospital e em minha casa.

Matosinhos, de de 2009

Assinatura do participante:

Assinatura do entrevistador:
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